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RESUMEN

La investigacion se llevé a cabo en la Red-Bolivia de Personas con Autismo, ubicada
en la calle Gonsalves No 215, Av. Arce y 6 de Agosto con el objetivo de evaluar el
nivel de conocimiento de los padres sobre el Trastorno del Espectro Autista (TEA)
y las practicas de cuidado de nifios de 5 a 10 afios que asisten a dicha red. Se
empled una metodologia cuantitativa de enfoque prospectivo y transversal, con una
muestra de 200 padres. Los resultados revelaron que el 99% de los padres
comprende que el TEA tiene una causa multifactorial, mostrando un buen
conocimiento sobre los factores genéticos y ambientales involucrados. Ademas, el
75% reconoce que el TEA es un trastorno neuroldgico que afecta la comunicacion,
la interaccién social y el comportamiento, aunque existen areas como la sensibilidad
sensorial y la evolucion del trastorno que necesitan mayor comprension. En cuanto
a las précticas del cuidado el 74% de los padres se enfoca en promover habilidades
en sus hijos, y el 63% asegura que sus hijos reciben terapia ocupacional,
fundamental para abordar dificultades motoras y sensoriales. El 67% fomenta la
interaccidn social a través de actividades grupales contribuyendo al desarrollo de
habilidades comunicativas. Ademas, el 42% valora las estrategias de manejo de
comportamiento. Respecto al desarrollo de habilidades el 53% de los nifios sigue
instrucciones simples, aunque enfrentan dificultades con las complejas. El estudio
concluye que es fundamental proporcionar educacion integral y apoyo a las familias

destacando la importancia de la deteccion temprana e intervenciones efectivas.



INTRODUCCION

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es una condicion del neurodesarrollo que
afecta la forma en que una persona percibe el mundo y se relaciona con los demas,
estas dificultades pueden variar ampliamente en su severidad, las personas con TEA
pueden tener dificultades para comprender el lenguaje verbal y no verbal, asi como
para expresar sus propias ideas y sentimientos en lo que concierne a la interaccion

social.(1)

Las causas del TEA se cree que implican una combinacién de factores genéticos y
ambientales. Aunque no existe una "cura" para el TEA, el apoyo temprano y los
programas de intervencion pueden mejorar significativamente la calidad de vida de las

personas con TEA, ayudandoles a desarrollar habilidades y a maximizar su potencial.
2)

A nivel mundial, segun la Organizacion Mundial de la Salud, refiere que la incidencia
de TEA en el 2018 era 1 de cada 160 nifios, para este afio se proyecta un aumento
del 1,8 %. Hay paises donde los casos de TEA estan concentrados: Segun la
investigacion realizada el 2019 por el psiquiatra Piter A. Condori M. que trabaja en el
hospital Gregorio Marafion indica que, en Espafia, la prevalencia del TEA se estima
en aproximadamente 1 de cada 100 personas, lo que demuestra un aumento en la
prevalencia resaltando que cada afio aumentara la cantidad de nifios que requieran

mayor cuidado e inclusién social. (3)

La prevalencia del TEA en América Latina se estima en una proporcion similar a la
mundial, alrededor del 1 % de la poblacion. Sin embargo, los datos pueden estar

subestimados debido a desafios en el diagndstico y la falta de recursos.

En paises como Brasil y México, hay mas centros especializados y programas de
intervencion, mientras que, en nuestro pais, la infraestructura puede ser limitada, el
acceso a servicios especializados y terapias puede ser poco accesible, especialmente

en areas rurales y menos desarrolladas. (4)



En América Latina el diagnostico es limitado y a menudo la atencion no esta
estandarizada. Los estudios indican que la prevalencia en América Latina puede estar
subestimada debido a la falta de recursos para el diagndstico y el estigma social

asociado con el TEA. (5)

Es importante tener en cuenta que cada persona con TEA es Unica, con fortalezas
y desafios individuales, y algunos estudios en paises especificos, como: Brasil, México
y Argentina, han identificado que la prevalencia del TEA es consistente con las
tendencias globales, aunque el acceso a diagndstico y tratamiento puede no ser
igualitario. En Brasil, un estudio realizado el 2020 estimé una prevalencia de alrededor
de 1 de cada 100 nifios. (5)

Muchos paises latinoamericanos han implementado leyes para la inclusion de
personas con discapacidad, pero la aplicacion efectiva y la disponibilidad de servicios
especializados para el TEA pueden ser inadecuadas. No se dispone de datos precisos
y actualizados sobre la prevalencia del TEA en Bolivia, y los estudios disponibles son
limitados. (6)

Existen grupos de apoyo y organizaciones no gubernamentales en Bolivia que
trabajan para aumentar la conciencia sobre el TEA y mejorar el acceso a servicios
especializados. Estas iniciativas a menudo enfrentan dificultades relacionadas con la

financiacion y la capacitacion profesional. (7)

En el contexto boliviano, el TEA es una preocupacion importante para muchas
familias, profesionales de la salud y educadores. El acceso a servicios de intervenciéon
y el apoyo a las personas con TEA es escasa porque actualmente es una problemética
de salud que se esta reconociendo y abordando de forma profesional; en las areas
clave de enfoque esta en la promocion de la conciencia y el entendimiento sobre el
TEA, en Bolivia la sensibilizacion en comunidades, escuelas y entornos de atencién
médica es fundamental para fomentar una comprension mas profunda de las
necesidades de las personas con TEA y para abogar por la inclusion y el apoyo

adecuado. (8)



Por este motivo, el presente trabajo de investigacién se divide en los siguientes
capitulos:

Capitulo 1.” Aspectos Generales”. El cual menciona los antecedentes de la

investigacion, planteamiento del problema, objeto de estudio, justificacion y objetivos.

Capitulo 1l “Marco Contextual”: Se presenta la descripcion de las caracteristicas
generales de la asociacion RED BOLIVIA DE PADRES DE PERSONAS CON
AUTISMO (REDBOPEA) Cochabamba

Capitulo Il “Marco Tedrico”: Describe todas las caracteristicas del TEA infantil con

relacion a la revision bibliografica realizada.

Capitulo IV “Diseno Metodolégico”: Presenta el método cientifico del trabajo de
investigacion como el enfoque de la investigacion, tipo de investigacion, técnicas,

instrumentos, fuentes de informacioén, poblacion-muestra y materiales.

Capitulo V “Analisis e interpretacién de datos”: Presenta el andlisis e interpretacion
de resultados. Finalmente, se presentan las conclusiones y recomendaciones,

bibliografia y anexo.



CAPITULO |

ASPECTOS GENERALES

1.1. Antecedentes del Problema

El concepto moderno de Trastorno del Espectro Autista (TEA) comenzd a tomar
forma en la década de 1940, cuando el médico Leo Kanner y el psiquiatra Hans
Asperger describieron por separado a nifios que mostraban patrones de
comportamiento y desarrollo atipicos, lo que sent6 las bases para el entendimiento del
autismo. Kanner describio el autismo infantil temprano en 1943. (9)

Las personas con TEA pueden experimentar una variedad de sintomas y niveles de
gravedad, lo que lleva a la clasificacion del trastorno como un "espectro” debido a la
diversidad de sus manifestaciones, las personas con el espectro autista pueden
presentar dificultades para relacionarse con los demas, problemas de comunicacion

verbal y no verbal, asi como intereses o comportamientos repetitivos. (10)

La Red Bolivia de Padres de Personas con Autismo estima que en el afio 2022 en
el pais existen alrededor de 40 mil personas con este diagndstico. El derecho de
acceso a la educacion y la salud en un ambiente seguro para los nifios con autismo es

una de las tareas pendientes del Estado. (11)

En ciudades principales como La Paz y Santa Cruz, hay algunas organizaciones y
clinicas especializadas que brindan apoyo a personas con TEA. Sin embargo, la
disponibilidad de estos servicios puede ser desigual y mas limitada en areas rurales.
(12)

Asimismo, en el departamento de La Paz — Bolivia, se encuentra el Consejo
Nacional para la Integracion de la Persona con Discapacidad (CONADIS) que, en el
2017, indica que 4 de cada 1000 nifios tienen autismo y cerca del 75% tienen otro tipo
de trastorno (demora motriz, sindrome de Down, o algun otro). La participacion de los

padres cumple una funcion significativa en la atencién de sus hijos con autismo, pues



el involucramiento de ellos representa el soporte vital en el soporte, acabado y
constante atencion en la realizacion de las actividades cotidianas. (13)

La incidencia del TEA muestra una tendencia creciente en los ultimos afos,
principalmente debido a mejoras en la deteccidn y el diagndstico, sin embargo, los
datos especificos pueden variar ampliamente dependiendo de la region y la
metodologia utilizada en los estudios. (14)

1.2. Planteamiento del problema

El TEA es una condicion neuro desarrollante que afecta la comunicacion, la
interaccion social y el comportamiento de los individuos. Con una prevalencia en
aumento, se ha vuelto crucial que los padres comprendan adecuadamente esta
condicion para proporcionar el cuidado y apoyo necesarios a sus hijos. Sin embargo,
a pesar de la creciente disponibilidad de informacion sobre el TEA, muchos padres
pueden carecer de un entendimiento profundo y actualizado sobre el trastorno, sus

sintomas, y las intervenciones adecuadas. (15)

La falta de conocimiento puede llevar a malentendidos sobre el comportamiento de
los nifios con TEA, lo que puede resultar en frustraciones tanto para los padres como
para los hijos. Ademas, los padres pueden no estar informados sobre los recursos
disponibles, estrategias de manejo y terapias que podrian beneficiar a sus hijos, esto
puede repercutir en la calidad del cuidado que reciben los nifios, asi como en el

bienestar emocional y psicolégico de toda la familia.

Es importante destacar que cada persona en el espectro autista es Unica, con
fortalezas y desafios individuales. A través de un enfoque holistico y centrado en la
persona, es posible ofrecer apoyo y recursos que permitan a las personas en el
espectro autista alcanzar su maximo potencial y participar de manera significativa en

la comunidad. (16)



1.2.3. Formulacion del problema

¢, Cudl es el conocimiento de los padres sobre la practica y cuidado de nifios de 5-
10 afios con espectro autista que asisten a la red — Bolivia de padres de personas con

autismo en la gestion 11/20247?
1.3. Objetivos de la Investigacion

1.3.1. Objetivo general

Determinar el conocimiento de los padres acerca del cuidado de nifios de 5-10 afios
con espectro autista que asisten a la Red — Bolivia de padres de personas con autismo
gestion 11/2024

1.3.2. Objetivos especificos

» ldentificar el conocimiento de los padres acerca del TEA en nifios de 5-10

afios que asisten a la RED-BOPEA.

» Establecer las practicas de los cuidados que realizan los padres con nifios con
TEA de 5 a 10 afios

» Clasificar a los nifios de 5 -10 afios con TEA segun el desarrollo de
habilidades

1.4. Planteamiento de hipotesis

El nivel de conocimiento de los padres de nifios con TEA sera determinante para
que puedan impartir cuidados que mejoren las habilidades de acuerdo con su

desarrollo e inclusiéon de los niflos en su entorno social.

Descripcion de Variables independiente

Variable independiente
» Conocimiento de los padres sobre el TEA
Variable dependiente
» La practica de los cuidados



1.4.1. Operacionalizacion de variables

Objetivo Variable Definicién Definicion Indicadores Instrumento Fuente de | Andlisis
especifico conceptual de la | operacional informacion estadistico
variable
Identificar los Conocimiento | El conocimiento es | Comprension, Excelente Cuestionario Padres de | Gréficos
conocimientos de | sobre el TEA Y | la comprensién, | conciencia 0 | Muy bueno familia Tabla
los padres acerca | sus cuidados conciencia o | familiaridad que | Bueno
del TEA en nifios familiaridad que se | tienen los | Deficiente
de 5-10 afios que tiene sobre un | padres sobre el | Insatisfactorio
asisten a la RED- tema, adquirida a | TEA y sus
BOPEA. través de la | cuidados
educacion, la

experiencia o el
aprendizaje. Implica
la capacidad de
entender, aplicar y
transferir

informacion en

contextos diversos.




Establecer la Practica de los | Dicho de un | Comprension y | Excelente Cuestionario Padres de | Gréficos
practica de los cuidados a | conocimiento: Que | habilidades Muy bueno familia Tabla
cuidados que nifios con TEA | ensefia el modo de | necesarias para | Bueno
realizan los hacer algo. proporcionar Deficiente
padres con nifios atencion Insatisfactorio
conTEAde5a adecuada y
10 afios. efectiva a nifios
con TEA segun
sus
necesidades.
Habilidades Habilidades son | Habilidades que | Clasificacion: Guia de | Nifios Grafico de los
Clasificar a los (caracteristica | destrezas que una | presenta el nifio | > Grado 1 observacion resultados
nifios de 5 -10 s) de nifios con | persona tiene para | en las areas de: | » Grado 2
afios con TEA TEA realizar varias | social, lenguaje, | » Grado 3
segun el acciones. Incluyen | motricidad
desarrollo de habilidades gruesa y
habilidades comunes, como | motricidad fina
caminar, y
habilidades raras,

como hacer un salto

doble hacia atras




1.5. Justificacion

La investigacion tiene relevancia social y educativa porque servira de aporte para la

sociedad en general, debido a que incidird en los siguientes entornos:

1.5.1. Justificacion Teodrica

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es una condicion neurobiolégica que afecta
la comunicacion, el comportamiento y la interaccion social de las personas. A medida
gue la prevalencia del TEA ha aumentado, se ha vuelto crucial comprender como los
padres de estos nifios diagnosticados con este trastorno conocen sobre las
necesidades y proporcionan el cuidado a sus nifios para mejorar la calidad de vida de

estos.

1.6.2 Justificacion Practica

Al conocer la realidad de los nifios con TEA nos permite identificar factores que
pueden estar influyendo en su bienestar y cuidado, la cual estd determinada por el
conocimiento que tengan los padres sobre este estilo de vida para satisfacer las
necesidades, pero a la vez proporcionar de herramientas para que los nifios con TEA
lleven una vida con mayor adaptabilidad a los contextos sociales en las cuales el nifio

se desempenfia.
1.6.3. Justificacion metodologica

Al realizar la evaluacion del conocimiento y el cuidado que los padres ofrecen esto
permitira identificar areas de mejora en la formacion y el apoyo proporcionado por la
asociacion. Durante la investigacion se cumplird con el método cientifico para dar
solvencia a los datos que resultaran del andlisis y las referencias de la poblacion de

estudio
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1.6.4. Justificaciéon Social

Mejorar la calidad de vida de los nifios con autismo permite fomentar su inclusion
en la sociedad al brindarles las herramientas y apoyo necesarios, se les facilita la
participacion en actividades sociales para que la misma sociedad genere espacios

para la interaccion y la socializacién con los nifios con TEA.

1.7. Delimitacion de estudio

1.7.1 Delimitacion temporal: La investigacion se desarrollara en la gestion 11/2024

1.7.2 Delimitacion especial: La investigacion se llevo a cabo en la Red Bolivia de
padres de personas con autismo en Cochabamba — Bolivia

1.7.3 Delimitacion de recursos financieros (presupuesto)

La investigacion se desarrollard con los recursos y medios propios de la

investigadora para alcanzar los fines de la investigacion

1.8 Objeto de estudio

Conocimiento de los padres sobre la practica y cuidado de nifios de 5-10 afios con

espectro autista

1.9 Aporte profesional

Se enfoca principalmente en educar y apoyar a los padres para que mejoren su
comprensiéon y manejo de las necesidades especificas de sus hijos. Las enfermeras
desempeiian un papel fundamental como educadoras, proporcionando herramientas
y ensefianzas sobre técnicas de comunicacion adaptada, manejo de conductas
desafiantes y fomento de la autonomia del nifio También brindan apoyo emocional a
los padres, ayudandoles a reducir el estrés asociado a la crianza de un nifio con TEA.

Mediante el suministro de materiales educativos accesibles y estrategias practicas.
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CAPITULO Il

MARCO CONTEXTUAL

2.1 Informacién general de la Red Bolivia de padres con Personas

Autistas (RED BOPEA)

La RED BOPEA se fundo el 12 de abril del afio 2009, inicialmente fue conformada
por 15 familias que tenian hijos muy pequefios que recientemente habian recibido el
diagndstico de espectro autismo, ante la situacion de no saber concretamente qué es
autismo y ante la escasez de profesionales con especializacion o con experiencia en

trabajar con personas con autismo es que decidieron unirse y trabajar.(17)

Es una organizacién que busca apoyar y visibilizar las necesidades de las personas
con autismo y sus familias en Bolivia. La historia de esta red esta marcada por la lucha
de muchos padres que, al enfrentar el diagndstico de autismo en sus hijos, se sintieron

aislados y desinformados sobre como apoyar adecuadamente su desarrollo.(18)

En sus inicios, un grupo de padres decidieron unirse para compartir experiencias,
recursos y estrategias reconocieron que, al trabajar juntos, podrian abogar de manera
mas efectiva por politicas inclusivas y por la atencién adecuada para sus hijos. Esto
llevé a la creacién de la RED, que ha evolucionado para incluir no solo apoyo
emocional, sino también educacién sobre el autismo, talleres y eventos que fomentan

la inclusion social.(19)

La RED también se ha enfocado en sensibilizar a la sociedad sobre el autismo,
desmitificando y ayudando a las comunidades a comprender mejor a las personas con
esta condicion. A través de conferencias, campafas y colaboraciones con
profesionales de la salud, la RED promueve una mejor calidad de vida para las

personas con autismo y sus familias. (19)
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Durante el periodo del 2009 al 2014, la RED comenz0 a establecer relaciones con
instituciones gubernamentales y organizaciones no gubernamentales para abogar por
politicas publicas y servicios para personas con autismo. Ademas, se intensificaron las
actividades de capacitacion para padres y profesionales, y se promovieron camparas

de sensibilizacion en la comunidad. (22)

En el 2015 al 2020, la RED-BOPEA ampli6 sus actividades, organizando
conferencias, talleres y eventos para educar sobre el autismo y mejorar la calidad de
vida de las personas afectadas. También se fortalecid su presencia en medios de
comunicacién y se establecieron alianzas con otras organizaciones locales e

internacionales.

Desde el 2021 hasta la actualidad, la RED ha enfrentado desafios debido a la
pandemia de COVID-19, adaptandose a nuevas formas de comunicacioén y apoyo en
linea. Ha continuado su labor en la defensa de los derechos de las personas con

autismo y la promocién de una educacion inclusiva y accesible. (20)

2.1.1 MISION
Promover el bienestar y la inclusion de las personas con autismo y sus
familias en Bolivia a través del apoyo, la educacién, la sensibilizacion y la
defensa de sus derechos. Fomentar un entorno que valore la diversidad y
brinde las herramientas necesarias para el desarrollo pleno de las personas

con autismo.

2.1.2 VISION

Ser una RED consolidada y reconocida en Bolivia, donde todas las
personas con autismo tengan acceso a recursos, oportunidades y un apoyo
adecuado, donde la comunidad en general valore y celebre la diversidad,

garantizando una sociedad inclusiva y empatica para todos. (20)



13

2.1.3 Organigrama institucional

IMAGEN. 1 ORGANIGRAMA INSTITUCIONAL DE LA RED BOLIVIA DE PADRES DE PERSONAS CON AUTISMO

( consultores h
,—[VICEPRESIDENTE J -
- v k\ j)
-(’ comité de sensibilizacion H
,—[SECRETARIO h ¥y cducacior
LLI \ L /
— § N
E COMITE DE - comitébde pqlitica y
% APOYO D - abogacta )
LL
o . .
o - lideres regionales
COORDINADORES

DE PROYECTO | ‘©

Fuente: Elaboracién propia basandonos en entrevista a Ing. André agramont
landa organigrama de la institucion Red Bolivia de Padres de personas con
autismo, 2024

2.1.4 Servicios

La RED BOPEA, ofrece una variedad de servicios para apoyar a las familias y a las

personas con autismo. Algunos de estos servicios son:

a) Asesoramiento y Apoyo Psicoldgico: Proporcionar orientacibn emocional y
psicologica a las familias que enfrentan el diagnostico de autismo.

b) Talleres y Capacitacion: Organizar eventos educativos para padres y
cuidadores sobre el manejo del autismo, técnicas de comunicacion y estrategias de

intervencion.
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c) Grupos de Apoyo: Facilitar grupos de encuentro donde los padres puedan
compartir experiencias y recibir apoyo mutuo.

d) Informacion y Recursos: Ofrecer acceso a materiales informativos sobre el
autismo, programas educativos y servicios disponibles en la comunidad.

e) Defensa de Derechos: Abogar por politicas publicas que beneficien a las
personas con autismo y promuevan su inclusion en la sociedad.

f) Sensibilizacion Comunitaria: Realizar campafas de sensibilizacion para
aumentar la conciencia sobre el autismo y fomentar la inclusién social.

g) Intervenciones Tempranas: Facilitar el acceso a programas de intervencion
temprana que ayuden en el desarrollo de habilidades sociales, comunicativas y
educativas.

h) Actividades Recreativas e Inclusivas: Organizar eventos y actividades que
fomenten la interaccion social y la inclusion de personas con autismo en la

comunidad.

FUENTE: Entrevista a Ing. André Agramont landa organigrama de la institucion
Red Bolivia de padres de personas con autismo, 2024

2.1.5 Atencion especializada

La atencion especializada en Trastorno del Espectro Autista (TEA) es
fundamental para proporcionar a las personas con este diagnéstico el apoyo
necesario para su desarrollo y bienestar. Esta atencion puede incluir diversas areas

como las mencionadas:

a) Kinesiologia: La kinesiologia es beneficiosa para personas con TEA al
enfocarse en mejorar la motricidad y la coordinacion. A través de ejercicios
especificos, se puede ayudar a desarrollar habilidades motoras, reducir la
tensién muscular y mejorar la integracion sensorial, lo que puede ser util en la

gestion de comportamientos relacionados con la ansiedad y el estrés.



b)

d)

e)
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Musicoterapia: La musicoterapia es especialmente efectiva para niflos con
TEA. Utiliza la musica como una herramienta para mejorar la comunicacion,
fomentar la interaccién social y reducir la ansiedad. El objetivo principal es
facilitar la comunicacion, la expresion emocional, el desarrollo social y la

regulacion sensorial. Algunos tipos de musica que se pueden utilizar incluyen:

» Musica clasica: Puede ser calmante y ayudar a reducir la ansiedad o la
sobreestimulacion. Compositores Como Mozart, Bach o Debussy son

frecuentemente utilizados.

» Musica instrumental: Sin letras, permite centrarse en los sonidos y las
emociones que evocan, lo que puede ser (til para nifios con dificultades en

el procesamiento del lenguaje.

» Madasica infantil: Canciones simples y repetitivas pueden ser efectivas para

trabajar el lenguaje, la atencion y la interaccién social.

Estimulacion sonora: La estimulacion sonora puede ayudar a las personas
con TEA a procesar mejor la informacion sensorial. Se utilizan sonidos
especificos para promover la calma, la atencion y la concentracion. Esto puede
ser util para aquellos que tienen hipersensibilidad o dificultades en la regulacién

emocional.

Psicélogo: Los psicélogos que trabajan con individuos con TEA ofrecen terapia
conductual, apoyo emocional y estrategias para mejorar las habilidades
sociales y comunicativas. Utilizan enfoques basados en evidencia, como la
Terapia Cognitivo-Conductual (TCC), para ayudar a manejar los desafios

asociados con el TEA.

Terapia social

» La terapia social se centra en mejorar las habilidades interpersonales y la

adaptacion social. Para personas con TEA, los terapeutas pueden trabajar
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en el desarrollo de habilidades de comunicacion, empatia y resolucion de
conflictos, facilitando asi su integracion en diferentes contextos sociales y
comunitarios.

» Cada una de estas terapias puede ser adaptada para satisfacer las
necesidades especificas de las personas con TEA, contribuyendo a su
bienestar y desarrollo.

2.1.6 Poblacién beneficiaria

La Red Bolivia de Padres con Personas con Autismo trabaja con las siguientes

poblaciones:

a) Personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA): Los beneficiarios
primarios son las personas diagnosticadas con autismo, quienes reciben apoyo a
través de programas educativos, terapias y servicios especializados.

b) Familias y Padres: La red ofrece apoyo a las familias y padres de personas con
TEA, proporcionando recursos educativos, asesoramiento y oportunidades para
compartir experiencias y estrategias de manejo.

c) Profesionales del Ambito: Educadores, terapeutas, psicologos y otros
profesionales que trabajan con personas con TEA pueden beneficiarse de formacion,
recursos y redes de apoyo que la organizacion facilita.

d) Comunidades Locales: A través de la promocion de la conciencia y la
comprensién del autismo, la red beneficia a las comunidades locales al fomentar un
entorno mas inclusivo y comprensivo.

e) Instituciones Educativas: Escuelas y centros educativos que reciben

capacitacién y recursos para mejorar la inclusién y el apoyo a estudiantes con TEA.

2.1.7 Horarios de atencién

Las oficinas de la RED- BOPEA suelen estar abiertas de lunes a viernes en horario
de 9:00 a 18:00 horas.
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2.1.8 Plantel profesional: Entre los profesionales que suelen formar parte de este

establecimiento Red-Bolivia de padres de personas con autismo equipo estan:

1. Psicologos: Brindan apoyo en la evaluacion, diagnéstico y tratamiento de
trastornos del espectro autista (TEA), asi como en el desarrollo de habilidades
sociales y emocionales.

2. Psicopedagogos: Ayudan en la creacion de estrategias educativas adaptadas
a las necesidades de aprendizaje de los nifios con autismo, promoviendo el
desarrollo académico y habilidades de vida diaria.

3. Terapeutas Ocupacionales: Trabajan en el desarrollo de habilidades motoras
finas y gruesas, asi como en la adaptacion de actividades para mejorar la
participacion en la vida diaria.

4. Logopedas (o Terapistas del Habla y Lenguaje): Se centran en mejorar las
habilidades de comunicacién verbal y no verbal, y en desarrollar estrategias para
la comunicacion efectiva.

5. Médicos Especialistas: Incluyen neurdlogos y psiquiatras que pueden estar
involucrados en el manejo de comorbilidades médicas y en la evaluacion de
necesidades farmacoldgicas.

6. Educadores Especializados. -Trabajan en escuelas o centros educativos para
adaptar el curriculo y las estrategias de ensefianza a las necesidades
especificas de los estudiantes con autismo.

7. Trabajadores Sociales: Ayudan a las familias a acceder a recursos, servicios y
apoyo comunitario, ademas de brindar orientacion sobre cuestiones
relacionadas con la integracion social y familiar.

8. Fisioterapeutas: Se ocupan de las necesidades de motricidad y coordinacion,

trabajando para mejorar la movilidad y la integracién sensorial.



2.1.9 Infraestructura:

Fuente:

Tabla 1: Infraestructura de la RED-BOPEA (Red Bolivia de padres de

personas con autismo)

N° Descripcion Cantidad
1 Sala de Fonoaudiologia 1
2 Sala de Psicologia 1
3 Sala de psicomotricidad 1
4 Sala de Fisioterapia 1
5 Sala de educacién especial 2
6 Sala compartida de nutricion y 1
administracion
7 Comedor 1
8 Parque de recreacion 1
9 Jardines 2
10 Bafio 3

18

Elaboracion propia segun datos brindados por la institucion Red- Bolivia de

padres de personas con autismo
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0 Caracteristicas de la poblaciéon beneficiaria

Segun la Ing. André Agramont Landa, las caracteristicas de la poblacion

beneficiaria de la institucion red boliviana de padres de personas con autismo en el

2024 son las siguientes:

a)

b)

Diversidad Socioecondmica: Las familias pueden tener diferentes niveles
socioecondmicos, desde familias con recursos limitados de (65%) hasta
aguellas con mejores recursos (45%). Esto afecta el acceso a servicios y apoyo.
Situacion Laboral: El (50%) algunas familias pueden tener uno o ambos
padres trabajando a tiempo completo, mientras que en el (60%) pueden estar
en situaciones de desempleo o con trabajos menos estables. Esto influye en la
capacidad de acceder a recursos y tiempo disponible para el cuidado.

Composicion Familiar: Existen familias nucleares (padres e hijos),
monoparentales (un solo padre o madre), y familias extendidas que incluyen
abuelos u otros parientes que también pueden estar involucrados en el cuidado

del niflo con autismo.

d) Grado de Conocimiento y Educacién: El nivel de conocimiento y educacion

f)

sobre el autismo varia, y esto puede afectar como las familias manejan el
diagnéstico y las estrategias de intervencion.

Acceso a Servicios: Las familias varian en su acceso a servicios
especializados como terapia ocupacional, psicologia y educacién especial. Esto
puede depender de su ubicacion geogréfica y la disponibilidad de servicios en
Su area.

Redes de Apoyo: Algunas familias cuentan con una red sélida de apoyo que
incluye amigos, familiares y grupos de apoyo, mientras que otras pueden

sentirse mas aisladas.
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CAPITULO Il
MARCO TEORICO CONCEPTUAL

3.1 Definicidon del Trastorno del Espectro Autista (TEA)

El autismo es una discapacidad descrita por primera vez en el siglo XX. En plena
Segunda Guerra Mundial de forma independiente por parte de un psiquiatra norte
americano, Leo Kanner en 1943 y por otra parte el pediatra Hans Asperger en 1944,
identificaron dos grupos con caracteristicas similares del autismo. Kanner describio a
nifios con autismo infantil temprano, con dificultades sociales, comportamientos
repetitivos y un enfoque rigido en sus intereses. Asperger, en cambio, identifico a nifios
con caracteristicas similares, pero con un desarrollo intelectual y linglistico mas
avanzado, sin retrasos cognitivos, 1o que llevé a la denominacion de "sindrome de

Asperger”.

El TEA es un trastorno del desarrollo que afecta la forma en que una persona se
comunica, interactia y percibe el mundo que lo rodea; las personas con TEA pueden
tener dificultades para comunicarse verbalmente presentar patrones de conducta
repetitivos, mostrar dificultades en la interaccion social y ser sensibles a estimulos
sensoriales este trastorno tiene una amplia variedad de sintomas y niveles de
severidad, lo que lo convierte en un "espectro” es importante recordar que cada

persona con TEA es Unica y puede presentar fortalezas y desafios especificos.(21)

3.2 Factores sobre el TEA

Algunos de los factores que se han identificado como posibles contribuyentes al

TEA incluyen:
3.2.1. Factores genéticos

Se ha observado que las personas con un familiar de primer grado con TEA tienen
un mayor riesgo de desarrollar el trastorno. Se han identificado ciertas variaciones

genéticas que pueden estar asociadas con el TEA. Los factores genéticos asociados
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con el TEA afectan el desarrollo desde el embarazo, pero los signos clinicos suelen
ser evidentes entre los 18 meses y 2 afios de edad. La influencia genética en el riesgo
de desarrollar TEA es significativa, con estudios mostrando una heredabilidad superior
al 80% y una mayor concordancia en gemelos homocigoéticos en comparaciéon con
bicigbticos. Esto subraya la importancia de los factores genéticos en el desarrollo del
TEA, aunque también se reconocen los efectos de factores ambientales. (22)

3.2.2 Factores neurolégicos:

Estudios han demostrado diferencias en la estructura y funcion del cerebro en
personas con TEA. Algunas areas del cerebro pueden presentar alteraciones en el

desarrollo y conectividad neuronal.
3.2.3 Factores ambientales:

Exposicion a ciertas sustancias durante el embarazo, como toxinas ambientales o
infecciones maternas, podrian incrementar el riesgo de TEA en el feto. Ademas,
factores como complicaciones durante el parto o exposicién a ciertos medicamentos

también se han investigado como posibles desencadenantes.(23)
3.2.4 Edad de la madre en el embarazo:

La investigacion ha demostrado que las mujeres de 35 afios 0 mas tienen un riesgo
ligeramente mayor de tener un hijo con TEA. Este riesgo aumenta progresivamente
con la edad. Un estudio encontré que el riesgo puede aumentar en un 10-20% por
cada década adicional después de los 35 afios, mientras las mujeres jévenes pueden
enfrentar desafios adicionales como un menor acceso a atencion prenatal adecuada,
lo que puede afectar el desarrollo del nifio. Como también, los factores
socioeconémicos asociados en la adolescencia pueden influir en la salud y el bienestar
del nifio y la atencion prenatal y una evaluacion integral de los factores de riesgo son

esenciales para un embarazo saludable. (24)
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3.3. Clasificacion del TEA:

La clasificacion mas utilizada es del Manual Diagnostico y Estadistico de los

Trastornos Mentales (DSM-5) en los cuales se clasifica en 5 tipos, los cuales son:
» Tipo 1. Autismo

Es un trastorno que habitualmente comienza durante los 3 primeros afios de
vida, siendo los padres los primeros que comienzan a identificar en su
hijo comportamientos diferentes a los nifios de su edad. Algunos de estos sintomas
extrafios: nula 0 muy escasa comunicacion verbal, el nifio es muy poco sociable y
solitario, o bien no muestra interés en identificar objetos o llamar la atencion de los
padres. (25)

» Tipo 2. Sindrome de Rett

La caracteristica diferencial de este tipo de autismo es que se presenta casi con
exclusividad en nifias y tiene caracter regresivo las personas afectadas comienzan
a sufrir un proceso degenerativo y progresivo del sistema nervioso que se
manifiesta en forma de alteraciones en la comunicacion, la cognicién y la motricidad
(tanto fina como gruesa) alrededor de los 2 afios estas nifias tienen un desarrollo

psicomotor normal, al menos en apariencia, hasta entonces. (26)

» Tipo 3. Sindrome de Asperger

El Asperger es el tipo de autismo mas dificil y, en ocasiones, tardio de
diagnosticar, porque las personas afectadas no tienen ningun tipo de discapacidad
intelectual ni rasgo fisico que las identifique el déficit se encuentra en el campo de
las habilidades sociales y el comportamiento, siendo lo suficientemente importante
como para comprometer seriamente su desarrollo e integracion social y laboral
problema de interaccion social, falta de empatia, poca coordinacién psicomotriz, no
entender las ironias ni el doble sentido del lenguaje, y la obsesion con ciertos

temas, son algunas de las caracteristicas mas habituales en el Asperger. (27)
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» Tipo 4. Trastorno desintegrado infantil o sindrome de Héller

Suele aparecer sobre los 2 afios, aunque en ocasiones no se hace evidente hasta
pasados los 10. Coincide con los otros tipos de autismo en afectar a las mismas areas
(lenguaje, funcion social y motricidad), pero se diferencia en su caracter regresivo y
repentino, hasta el punto de que en ocasiones el mismo nifio se da cuenta del

problema, mostrando su preocupacion a los padres. (27)

» Tipo 5. Trastorno generalizado del desarrollo no especificado

Es una etiqueta diagndstica que se utiliza en aquellos casos en que los sintomas
clinicos son demasiado heterogéneos como para ser incluidos en alguno de los otros
tipos también se presentan trastornos de reciprocidad social, problemas severos de

comunicacién y la existencia de intereses y actividades peculiares, restringidas. (28)

3.4. Fisiopatologia del TEA

La fisiopatologia se sustenta con los mecanismos subyacentes que afectan el
desarrollo neurolégico y la funcidén cerebral en individuos con este trastorno. Aunque

el TEA es complejo y su comprension aun esta en desarrollo. (29)

a) Crecimiento anormal del cerebro: En muchos estudios, se ha observado un
crecimiento acelerado del cerebro en la infancia temprana de personas con
TEA, seguido por un crecimiento que se ralentiza mas tarde. Esto puede estar
relacionado con un aumento en el niumero de células cerebrales o una

alteracion en la migracion neurona. (29)

b) Conectividad Cerebral: Se han identificado alteraciones en la conectividad
cerebral en personas con TEA. Esto incluye en algunas areas del cerebro
como una conectividad reducida en otras (hiperconectividad). Estas anomalias
pueden afectar el procesamiento de la informacion y la integracion sensorial.
(30)
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c) Factores hereditarios: Se ha encontrado que el TEA tiene una fuerte
componente genética, con varios genes asociados con el riesgo de desarrollar
el trastorno. Estos genes estan implicados en el neurodesarrollo y la formacién

de sinapsis. (30)

d) Mutaciones y Variantes Genéticas: Algunas mutaciones genéticas
especificas y variantes en genes como CHD8, MECP2, y NRXN1 se han
asociado con el TEA. Estas mutaciones pueden afectar la funcion neuronal y

la formacion de redes neuronales. (31)

> Significado CHD8: cromodominio helicasa proteina de unién a ADN 8. Esta

proteina tiene un papel fundamental en la regulacion de la expresion genética.

> Funcion: El gen CHDS8 codifica una proteina involucrada en la remodelacion de
la cromatina, un proceso esencial para regular la transcripcién de los genes.
Las proteinas como CHD8 ayudan a modificar la estructura de la cromatina, lo
que facilita o dificulta que los genes se activen o desactiven en las células.
CHDS8 estan asociadas con trastornos del espectro autista (TEA) y pueden

contribuir a la aparicion de otros problemas del neurodesarrollo.

> MECP2: El gen MECP2 esta localizado en el cromosoma X, especificamente
en la region Xq28.

» Este gen codifica la proteina 2 de unidon a metil-CpG (MeCP2), una
proteina crucial para la regulacion de la expresién de los genes. MECP2
se une a las regiones metiladas del ADN y juega un papel importante en
la represion o activacion de genes, siendo esencial para el desarrollo
normal del cerebro y el funcionamiento neuronal.

» Alteraciones en este gen estan asociadas con trastornos neurolégicos,

como el sindrome de Rett.
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NRXN1: El gen NRXN1 se localiza en el cromosoma 2, especificamente en la
region 2g24.3. Este gen codifica una proteina llamada neurexina 1, que es
fundamental para la comunicacion entre las células nerviosas, facilitando la

transmision de sefnales en el sistema nervioso.

» Laneurexina 1 se une a otras proteinas en las sinapsis, permitiendo una
comunicacion eficiente entre las neuronas y desempefiando un papel
clave en el desarrollo y funcionamiento del cerebro.

» NRXN1, ayudan a establecer conexiones entre las neuronas y
desempeiian un papel crucial en el funcionamiento del sistema nervioso.
(31)

e) Alteraciones en Neurotransmisores: Se han encontrado anomalias en los

f)

9)

sistemas de neurotransmisores, como el glutamato y el GABA, en el cerebro
de individuos con TEA. Estas alteraciones pueden afectar la excitabilidad

neuronal y el equilibrio entre la excitacion y la inhibicién en el cerebro. (32)

Influencia Ambiental: Aunque la genética juega un papel importante, factores
ambientales durante el embarazo, como infecciones, exposicién a toxinas, y
complicaciones perinatales, también pueden influir en el riesgo de desarrollar
TEA. Estos factores pueden interactuar con predisposiciones genéticas y

afectar el desarrollo neurolégico. (32)

Inflamacion: Algunos estudios sugieren que hay una desregulacion del sistema
inmunoldgico y signos de inflamacién en el cerebro de individuos con TEA. Esto

puede influir en el desarrollo neuroldgico y en la funcién cerebral. (33)
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En los estudios e investigacion en presentes, analizaron acerca de los signos y

sintomas que puede presentar el neonato, lactante menor y mayor, para ello los

padres deben ser muy observadores con respecto al desarrollo de sus hijos, es

primordial que asistan a control del nifilo sano para la ejecucion de evaluaciones

segun la edad, y determinar si el progreso psicomotor se encuentra normal o

alterado. En caso de esta Ultima tiene que ser evaluado por una especialista para

determinar el diagndstico pertinente, localizando este problema a temprana edad se

obtendra un mejor prondstico. Basado en lo precedente se describiran las siguientes

manifestaciones. (34)

TABLA N° 2 MANIFESTACIONES TEMPRANAS DEL TEA — SEGUN EDAD

EDAD

SINTOMATOLOGIA TEMPRANA

0 a 6 meses

No responden, no sonrien, trastorno del suefio, poco
demandantes de atencion, dificultad para alimentacion,
irritabilidad, alteracién de succion, tiene presion palmar, pero no

mira el objeto.

6 a 12 meses

Respuesta anormal ante el sonido, rechazo del contacto
fisico, movimientos estereotipados de las manos, falta de

Reaccion ante la desaparicién de objetos del campo visual.

12 a 24 meses

Ausencia de frases de 2 palabras.

Fuente: 3 Manifestaciones tempranas del TEA “segun edad” elaboracion propia

segun revision bibliogréafica
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3.5.2 Sintomatologia segun clasificacion:

a)

b)

3.5.3

Grado 1 (Requiere Apoyo): Se observa dificultad en la comunicacion y en
las interacciones sociales que pueden causar problemas notables, pero el
individuo puede funcionar relativamente bien con apoyo adecuado. Las
dificultades con las rutinas y los comportamientos repetitivos también estan

presentes, pero el impacto es moderado.

Grado 2 (Requiere Apoyo Sustancial): Las dificultades en la comunicacion
y en las interacciones sociales son mas evidentes y requieren apoyo
considerable. Los comportamientos repetitivos y las rutinas rigidas interfieren

con el funcionamiento diario y la adaptacion social.

Grado 3 (Requiere Apoyo Muy Sustancial): Las dificultades en la
comunicacion y en las interacciones sociales son severas y requieren apoyo
intensivo. Los comportamientos repetitivos son muy pronunciados y limitan

significativamente el funcionamiento en la vida diaria. (35)

Déficit del nino con TEA

Se refiere a las dificultades que presenta en areas clave como la comunicacion, la

interaccién social y la flexibilidad de pensamiento, lo que puede dificultar su adaptacion

a situaciones sociales, escolares o familiares. (21)

3.6.

Eld

Diagnostico del TEA

iagnostico puede involucrar a psicélogos, psiquiatras, pediatras, y terapeutas

ocupacionales o del lenguaje, quienes aportan diferentes perspectivas y experiencias.

El diagnostico del TEA suele ser complejo debido al analisis que se realiza al

comportamiento y caracteristicas especificas del nifio, por esta razon es que se

requieren de diferentes métodos para su diagnéstico. (21)
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3.6.1 Evaluaciéon Clinica

a) Historia del Desarrollo: Se recopila informacién detallada sobre el
desarrollo del nifio, incluyendo hitos importantes, comportamientos y

habilidades desde el nacimiento.

b) Sintomas y Comportamientos Actuales: Se evalian los sintomas
actuales del individuo en areas clave como comunicacion social,

comportamientos repetitivos y rutinas. (36)

3.6.2 Entrevistas y Cuestionarios

a) Entrevista con Padres o Cuidadores: Los padres proporcionan
informacion valiosa sobre el comportamiento y desarrollo del nifio, asi

como cualquier preocupacion que puedan tener.

b) Cuestionarios estandarizados: Herramientas como el "Autismo
Diagnostico Observation Schedule” (ADOS) y el "Autism Diagnostic
Interview-Revised" (ADI-R) se utilizan para evaluar comportamientos y
habilidades. (36)

3.6.3 Observacioén Directa

Evaluacion en Entorno Natural: Se observa al individuo en diferentes contextos
(como en la escuela o en casa) para evaluar como interactia socialmente y coémo

responde a diferentes estimulos.

3.6.4 Exclusiéon de Otros Trastornos
Se consideran otras condiciones que podrian presentar sintomas similares, como

discapacidades del aprendizaje, trastornos de ansiedad o trastornos del lenguaje.

3.6.5 Criterios Diagnosticos
Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-5): El
diagnéstico de TEA se basa en criterios especificos del DSM-5, que incluyen déficits

en la comunicacion social y patrones de comportamiento repetitivo y restrictivo. (37)
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3.7. Tratamiento

No existe un tratamiento especifico para el TEA, pero si existe una combinacion de
enfoques que puede ayudar a gestionar los sintomas y fomentar el desarrollo de los
pacientes. Las estrategias de tratamiento suelen incluir: (38)

3.7.1 Intervencién Conductual

a) Andlisis Conductual Aplicado (ABA): Utiliza técnicas basadas en el
refuerzo positivo para ensefiar habilidades y comportamientos

adaptativos.

b) Terapias de Modificacibn de Conducta: Se enfocan en reducir

comportamientos problematicos y aumentar habilidades funcionales.
3.7.2 Terapias del Lenguaje y la Comunicacion

a) Terapia del Lenguaje: Ayuda a mejorar las habilidades de comunicacion
verbal y no verbal, incluyendo el uso de sistemas alternativos de

comunicacion si es necesario.

b) Entrenamiento en Habilidades Sociales: Fomenta habilidades para

interactuar y comunicarse de manera efectiva con otros.

3.7.3 Terapia Ocupacional

a) Desarrollo de Habilidades de Vida Diaria: Ayuda a mejorar la capacidad
para realizar actividades cotidianas, como vestirse y alimentarse.
b) Integracion Sensorial: Trabaja en la regulacion de respuestas a

estimulos sensoriales.
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3.7.4 Terapias Psicoldgicas

a) Terapias Cognitivo-Conductuales (TCC): Ayudan a manejar la ansiedad

y otros problemas emocionales asociados.

b) Terapia de Apoyo Psicoldgico: Proporciona apoyo emocional y

estrategias para enfrentar desafios.

3.7.5 Educacién y Apoyo Escolar

a) Educacion Individualizada: Programas educativos adaptados a las
necesidades del nifio, con apoyo en el aula y en el hogar.

b) Planes Educativos Individualizados (PEI): Disefiados para abordar
las necesidades especificas del estudiante dentro del entorno escolar.
(38)

3.7.6 Tratamiento Médico

Medicamentos: No hay medicamentos especificos para el TEA, pero algunos
pueden ayudar a manejar sintomas asociados, como la ansiedad, la hiperactividad

o los trastornos del suefio.(39)

3.8. Necesidades alteradas en vivir con TEA

Estas necesidades varian ampliamente entre individuos, pero algunas areas

comunes que pueden verse afectadas incluyen:
3.8.1 Comunicacion

a) Necesidades de Comunicacion Alternativa: Algunas personas pueden
necesitar sistemas de comunicacion alternativos o aumentativos, como el
uso de dispositivos electrénicos o pictogramas.

b) Desarrollo del Lenguaje: Puede ser necesario un apoyo significativo para

desarrollar habilidades linglisticas y de comunicacion verbal.
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3.8.2 Interacciones Sociales

a) Apoyo en Habilidades Sociales: Los individuos pueden necesitar
entrenamiento y apoyo para aprender y practicar habilidades sociales, como
el contacto visual, la toma de turnos en una conversacion y la interpretacion
de sefiales sociales.

b) Desarrollo de Relaciones: Puede ser necesario un apoyo adicional para

formar y mantener amistades y relaciones significativas.
3.8.3 Manejo del Estrés y la Ansiedad:

a) Adaptacion a Cambios: La resistencia a cambios y la necesidad de rutinas
estrictas pueden requerir estrategias para gestionar la transicion y la
adaptabilidad.

b) Control de Ansiedad: Algunas personas pueden experimentar altos niveles

de ansiedad que necesitan ser abordados con técnicas de manejo del estrés

o terapia.

3.8.4 Habilidades de Vida Diaria

a) Autonomia Personal: Apoyo en actividades diarias como vestirse, comer y
manejar el dinero puede ser necesario para desarrollar la independencia.
b) Organizacién y Planificacion: Las dificultades para organizar tareas y

planificar actividades pueden requerir ayuda adicional.(40)

3.9. Cuidados en el nifio con TEA
3.9.1 Cuidados especificos para el TEA

A continuacion, se detallan algunos cuidados esenciales:

a) Desarrollo de Habilidades de Comunicacion

» Terapiadel Lenguaje: Implementar programas de intervencion para mejorar

las habilidades de comunicacion verbal y no verbal.
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» Uso de Sistemas Alternativos: Si es necesario, utilizar sistemas de
comunicacion aumentativa como pictogramas o dispositivos electronico s.

b) Apoyo en Habilidades Sociales

» Entrenamiento en Habilidades Sociales: Facilitar programas para ensefiar
habilidades de interaccion y comprension social.
» Préactica de Situaciones Sociales: Ofrecer oportunidades para practicar

interacciones sociales en entornos estructurados y supervisados.
c) Manejo de Comportamientos Repetitivos y Rutinas

» Estrategias de Modificacion de Conducta: Utilizar técnicas basadas en el
refuerzo positivo para manejar comportamientos repetitivos o problematicos.
» Flexibilidad en Rutinas: Introducir cambios en las rutinas de manera gradual

y predecible para minimizar la angustia.

3.9.2 Atencion a Necesidades Sensoriales

a) Ajustes Ambientales: Adaptar el entorno para reducir la sobrecarga
sensorial, como controlar la iluminacién, el ruido y las texturas.

b) Intervenciéon Sensorial: Proporcionar actividades que ayuden a regular las
respuestas sensoriales, como el uso de juguetes sensoriales o espacios

tranquilos.
3.9.3 Desarrollo de Habilidades de Vida Diaria

a) Enseflanza de Habilidades Practicas: Trabajar en habilidades cotidianas
como la higiene personal, la preparacion de comidas y la gestion del dinero.
b) Uso de Apoyos Visuales: Implementar ayudas visuales, como horarios y

listas de tareas, para facilitar la autonomia.
3.9.4 Manejo de la Ansiedad y el Estrées

a) Terapia Psicoldgica: Proporcionar acceso a terapia cognitivo-conductual u

otras intervenciones para manejar la ansiedad y el estrés.
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b) Técnicas de Relajacién: Ensefiar y practicar técnicas de relajacion y
afrontamiento para ayudar a manejar la ansiedad y el malestar.

3.9.5 Educaciény Apoyo Escolar

a) Planes Educativos Individualizados (PEI) Crear y seguir un plan adaptado
a las necesidades educativas del estudiante.
b) Asistencia en el Aula: Proporcionar apoyo adicional en el entorno escolar,

como tutores o asistentes educativos, segun sea necesario.
3.9.6 Actuacion en conductas dificiles de nifios con TEA

Aunque el autismo no es un trastorno de conducta, con frecuencia algunos
padres dicen que para ellos educar a sus hijos en el dia a dia es dificil por el

comportamiento que presentan.

Es posible que su hijo o hija tenga conductas como rabietas, balanceo, tirarse al
suelo, chillar, lanzar objetos constantemente o, en algunos casos excepcionales,

darse golpes en la cabeza, morderse las manos, etc.

Las personas con TEA son mas vulnerables a presentar comportamientos que
pueden considerarse probleméticos, debido a aspectos cognitivos, neurolégicos y

de afectividad, relacionados con su condicion.

Sin embargo, no todas las conductas son fruto de tener un TEA. Ademas de la
vulnerabilidad, las conductas estan estrechamente relacionadas con el entorno en

el que se producen. (41)
3.9.7 Intervencion Temprana

a) Deteccion y Evaluaciéon Tempranas: Realizar evaluaciones y comenzar
intervenciones tan pronto como se identifiquen signos del TEA para

maximizar los beneficios del tratamiento.(42)
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Existen distintas formas de realizarla, sin embargo, hay puntos clave que

deben tenerse en cuenta:

» La historia evolutiva y clinica, para poder conocer los antecedentes de su

hijo o hija y su familia. Debe ser lo mas detallada posible.
» La evaluacion de las habilidades de comunicacion y de lenguaje.
» La evaluacion de las habilidades de pensamiento y compresion.

» La observacion detallada de su comportamiento social y de como se

relaciona con otras personas.
» Laevaluacion de las habilidades para jugar con objetos y con otras personas.

Estas areas son evaluadas mediante actividades de juego, que los profesionales
especialistas le ofrecen al nifio de una manera divertida, para que esté tranquilo y
pueda disfrutarlas. (43)

3.8 Participacion de los padres y la comunidad en el cuidado del nifio con TEA

La participacion activa de los padres y la comunidad es esencial en el cuidado de
los niflos con Trastorno del Espectro Autista (TEA), favoreciendo su desarrollo y

integracion social. Esto se logra mediante: (44)

» Involucramiento en el diagnéstico y seguimiento: Los padres deben
participar en la evaluacion temprana y seguir de cerca el progreso del nifio,
asegurando que las terapias sean efectivas.

» Intervenciones educativas: Trabajar con educadores y terapeutas para crear
programas adaptados y reforzar habilidades sociales y de comunicacion en
casa.

» Fomento de la comunicacion: Utilizar ayudas visuales y tecnologia para

facilitar la comunicacion y colaborar en terapias de lenguaje.
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» Apoyo emocional y social: Formar redes de apoyo con otras familias y
participar en grupos comunitarios que ofrezcan recursos y orientacion.

» Concienciacion y sensibilizacion: Promover la comprension del TEA en la
comunidad y colaborar con escuelas y servicios sociales para apoyar al nifio.

» Colaboracion con profesionales: Trabajar con un equipo multidisciplinario
para garantizar el tratamiento integral del nifio.

» Autocuidado de los padres: Los padres deben cuidar su salud mental y buscar
apoyo profesional para manejar el estrés.

» Desarrollo de habilidades de vida: Ensefiar habilidades practicas que
fomenten la independencia y la autonomia del nifio. (44)

a) Participacion de los padres: Los padres pueden y deben participar en el
tratamiento de distintas formas, por ejemplo:

» Acompaniarlos en el proceso.

» Celebrar sus logros y darles animo, a los nifios que también pueden

agotarse y necesitar que los motiven para continuar.

» Proporcionarles oportunidad para que practiquen lo que estan

aprendiendo.
» Ser observadores en los cambios y comentar con los profesionales.

» Tomar decisiones y establecer acuerdos con los profesionales que
atienden a los nifilos con TEA. Para recibir los servicios que necesitan.

Su participacion es crucial en todos los sentidos, es una gran responsabilidad,
pero recordar que no estan solos. Ustedes ensefian a su hijo multitud de cosas,
incluso en momentos que puedan parecerlos muy normales. Pueden estar seguros
de que los mejores aprendizajes son los que se dan en las situaciones de la vida

diaria.
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Cada situacion cotidiana es una oportunidad para que su hijo aprenday practique
las habilidades que son importantes para la vida. No se trata de convertir el dia a
dia en una sesion continua de tratamiento. Aprovecha los momentos, pero también

disfruta de su hijo en familia. (45)
b) Educacion y Aprendizaje

» Métodos de Ensefianza Individualizados: Los enfoques educativos
personalizados y adaptativos pueden ser necesarios para abordar las
diferencias en el aprendizaje y la retencion de informacion.

» Apoyo Escolar y Terapéutico: Puede ser necesario apoyo adicional en el

entorno escolar, como servicios de educacion especial o tutorias.

c) Salud Mental y Emocional

» Apoyo Psicoldgico: Puede ser necesario el acceso a terapia psicologica
para manejar desafios emocionales, como la depresion o el estrés.
» Desarrollo de Estrategias de Afrontamiento: La ensefianza de habilidades

de afrontamiento para manejar situaciones dificiles y emociones intensas.
d) Intervenciones y Apoyo Familiar

» Educacion para la Familia: La familia puede necesitar educacion y apoyo
para comprender mejor el TEA y como ayudar de manera efectiva.
» Red de Apoyo: El acceso a grupos de apoyo y recursos comunitarios puede

ser importante para compartir experiencias y obtener asistencia.
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CAPITULO IV

DISENO METODOLOGICO

4.1 Enfoque de investigacion
Enfoque cuantitativo

El enfoque de investigacion cuantitativa es un método que se utiliza para estudiar
fendmenos a través de la recoleccion y andlisis de datos numéricos. Se caracteriza
por su objetividad, estructura y la busqueda de patrones que permitan generalizar

resultados a partir de muestras representativas. (46)

El presente trabajo tiene un enfoque cuantitativo porque su objetivo es determinar
el conocimiento sobre la practica y cuidado de padres de nifios de 5-10 afios con
espectro autista que asisten a la Red — Bolivia de padres de personas con autismo en
la gestion 11/2024; los datos obtenidos de esta investigacion seran expresados

numeéricamente y se analizaran de tal forma que los resultados sean generalizados.

4.2. Tipo de investigacion

4.2.1. Segun lafinalidad del estudio

Descriptivo

La investigacion descriptiva es un tipo de estudio que tiene como objetivo principal
observar, describir y documentar las caracteristicas de un fenémeno, poblacion o

situacion en particular sin manipular las variables. (47)

El estudio es descriptivo porque permite detallar el conocimiento de los padres
sobre el cuidado y practicas relacionadas con nifios de 5-10 afios con espectro

autista.
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4.2.3 Segun la secuencia temporal

Transversal

Es un disefio de estudio utilizado en la investigacion cientifica que se lleva a cabo
en un solo punto en el tiempo o en un periodo breve, con el objetivo de observar y
analizar un fendmeno, poblacion o situacion especifica. Este tipo de investigacion
permite obtener una respuesta instantanea de las -caracteristicas, actitudes,
comportamientos o condiciones de un grupo en un momento dado, sin realizar

seguimientos a largo plazo.(48)

El estudio esta propuesto con un enfoque transversal para el mes de (diciembre de
2024) en una poblacién determinada de padres de familia, porque se estudiaran las

siguientes variables al mismo tiempo:
Variable independiente

» Conocimiento de los padres sobre el TEA

» Variable dependiente

» La practica de los cuidados

4.2.4 Segun el inicio del estudio en relacion con la cronologia de los hechos

Prospectivo

Es un enfoque de estudio que se centra en la observacion y analisis de eventos,
fendmenos o condiciones futuras a partir de datos y situaciones actuales, ademas
gue esta se planifica para recolectar informacién sobre lo que puede suceder en el
futuro, permitiendo a los investigadores realizar predicciones basadas en las

tendencias actuales. (47)



39

El presente trabajo de investigacion es prospectivo porque se va recolectando la
informacion en el segundo semestre de la gestién 2024 en la Red- Bolivia de padres
de personas con espectro autismo identificando el conocimiento adquirido por los

padres influye en la evolucion de las practicas de cuidado.

4.3. Métodos de investigacion

Deductivo

El método deductivo por qué deduce los conocimientos y cuidados para hallar algo
concreto partiendo de lo general a lo especifico. A partir de la observacion de casos
particulares, se busca establecer patrones, regularidades o generalizaciones que
puedan aplicarse a situaciones mas amplias. El enfoque deductivo es un método de
razonamiento que parte de premisas generales o tedricas establecidas para llegar a
conclusiones especificas. (49)

4.4. Fuentes de informacion

» Fuente primaria: son los padres de familia o tutores que corresponden a la

informacion que proviene del instrumento de recoleccion de datos.

» Fuente secundaria: libros, manual de normas, paginas web, revistas cientificas

y el director de la Red- Bolivia de padres de personas con autismo.

4.5. Técnicas de investigacion

El presente trabajo de investigacion ha utilizado como técnica de recoleccion de
datos que ha permitido entrar en contacto con los padres de familia para responder a

los objetivos planteados de la investigacion
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4.6. Instrumentos de recoleccion de informacion

Cuestionario el cual contiene 23 preguntas los cuales estan referidos al
conocimiento y la préactica del cuidado que los padres de familia brindan al nifio con
TEA.

4.7. Universo, poblacion y muestra

> Universo

El universo seran todos los padres con nifios con TEA que conforman a la Red-

Bolivia de padres de personas con autismo.
» Poblacién

La poblacién comprende a 420 padres de familias con nifios de 5 a 10 afios con
TEA de la Red-Bolivia

» Muestra
El muestreo probabilistico aleatorio simple, donde todos los participantes tendran la

misma probabilidad de participar en la investigacion, la seleccién de participantes fue

por el cumplimiento de los criterios de inclusion y exclusion.

> Tamaifo de muestra

La muestra para realizar el estudio y levantar datos estadisticos en la investigacion

se tomara en cuenta los siguientes criterios.

Se toma en cuenta de manera finita para el presente estudio por el que no se tiene
el dato numérico de la poblacion a consideracion se tomara en cuenta la siguiente

formula;
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> Dobnde:

N = 419 padres de familia que forman parte en la Red-BOPEA
Z =1.96 al cuadrado (si la seguridad es del 95%)

p = proporcion del evento de estudio (en este caso 5% = 0.05)
g = 50% complemento de pe (1-p) (en este caso 1-0.05 = 0.05)

E2 = 5% error absoluto. (0.05)

Formula:
2
z°xpxq*N
n =
e2(N—1)+Z? xp «
1,962+0.5%0.5%419
n n =200

"~ 0.052 (419-1)+1.962+0.5+0.5

El tamafio de muestra es de 200 padres de familia segun la férmula finita

4.7.1. Criterios de seleccién de la poblacion

Criterios de inclusion:

> Padres con nifios de 5 a 10 afios de edad con TEA

» Padres de nifios autistas que asisten a la Red — Bolivia

Criterios de exclusion:

» Padres sin nifios de 5 a 10 afios de edad con TEA
» Que no asisten a la Red — Bolivia de padres de personas con autismo.

» Que tengan acceso a dispositivos digitales
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48 Muestreo

Es probabilistico, no estratificado; el muestreo probabilistico es un método de
seleccion de muestras en el cual cada individuo de la poblacién tiene una probabilidad
conocida y no cero de ser incluido en la muestra. Este tipo de muestreo es fundamental
en la investigacion estadistica, ya que permite hacer inferencias sobre la poblacion a

partir de los datos obtenidos de la muestra.
4.9 Procedimiento

Carta de solicitud de aplicacién de instrumento
Reunion con responsables de la Red — Bolivia de padres con nifios con TEA
Planificacion de la aplicacion del instrumento y recoleccion de datos

Aplicacion del instrumento de investigacion a los padres

YV V V V V

Tabulacion de datos.
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CAPITULO V
Andlisis e interpretacion de resultados

Los datos presentados a continuacion son los obtenidos gracias a la aplicacion de
encuesta a 200 padres de familia de los nifios de 5-10 afios con TEA que asisten a la
Red- Bolivia de padres de personas con autismo que aceptaron participar de este

trabajo de investigacion.
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Grafico 1. Datos generales de los padres de nifios que asisten a la Red Bolivia
de personas con TEA n: 200

EDAD DE LOS PADRES
20 a 24 aflos == 6%
25a29 afios = 16%
30 a 34 aflos = /7%,
35a 39 afios e 20%
40 a 44 afios =m 7%
Mayor a 45 afilos mmm 9%
GENERO
Femenino 64%
Masculino 36%
OCUPACION
Estudiante e )41%
Comerciante mmm 9%
Trabajo dependiente ~m——— 24%
Ama de casa e 369
Trabajo independiente == 5%
Otro = 2%
GRADO DE ESCOLARIDAD
Secundaria concluida =——— 359,
Universidad o tecnologico sin concluir ~ m————— 4 1%
Egresado mmmsm 13%
Postgrado mmm 10%
ESTADO CIVIL
Casado(a) = 50%
Soltero (a) w=m 9%
Union libre —~ me— 11%
NUMERO DE HIJOS
1 hijo ——————— 5] %,
2 hijos ~ we— 3%
3 hijos = 14%
4 omas hijos = 2%
PROCEDENCIA
LaPaz m=mm 9%
Cochabamba — s ss————— 3 7%,
Santa Cruz 0%
Oruro 0%
Otro = 4%
TIEMPO QUE ASISTE A LA INSTITUCION
Menos de 1 afi0 = 2(0%
1 afi0 e 37%
2 afios m—— 379
3afios = 4%
4 afos = 2%

Fuente: Elaboracién propia basada en los resultados de la encuesta
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1. Andlisis e interpretacion

En el gréafico se observa un grupo de edad de 30 a 34 afios con un 42%, lo que
sugiere que esta franja etaria es la mas representada en la muestra. Esto podria indicar
gue los padres o cuidadores de nifios con TEA en esta edad estan mas involucrados
en la busqueda de apoyo y recursos. Por otro lado, los grupos de menor edad 20 a 24
afios y de mayor edad mas de 45 afos tienen una representacion mas baja, con un
6% y 9% respectivamente, lo que podria reflejar diferencias en las prioridades o en la

disponibilidad de tiempo para participar en estudios.
2. Distribucién por género

Las participantes femeninas en la muestra representan un 64%, lo que sugiere que
las mujeres son las principales cuidadoras en este contexto. Esto puede estar
relacionado con roles de género tradicionales en el cuidado infantil. Por otro lado, un
36% de participantes masculinos refleja una representacién significativa, pero en
menor proporcion comparado con las mujeres, lo que podria indicar la necesidad de
fomentar una mayor participacion de los padres en la atencion y apoyo a nifios con
TEA.

3. Distribucién por Ocupacion

La ocupacion de ama de casa tiene la mayor representacion, con un 36%. Esto
puede sugerir que muchas de las cuidadoras son responsables del hogar, lo que les
permite dedicar mas tiempo al cuidado de sus hijos. Las categorias de estudiante 24%
y trabajo dependiente 24% tienen una representacion similar, lo que indica que hay un
interés significativo en la educacion y el empleo entre los cuidadores. Por otro lado, la
de comerciante 9%, trabajo independiente 5% y otros 2% tienen representaciones mas
bajas, lo que sugiere que los trabajos autbnomos o inusuales pueden ser menos

comunes en este grupo.
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4. Distribucién de grado de escolaridad

En el gréfico se observa que: la mayoria de los participantes, el 41% cuenta con
estudios universitarios a nivel técnico sin concluir, lo que podria reflejar la dificultad de
completar la educacion formal mientras se cuida a un nifio con TEA. Seguido por un
36% que ha concluido la secundaria, lo que indica que hay un nivel educativo
considerable en este grupo. Un 13% son egresados de una carrera universitaria, y un

10% han alcanzado estudios de postgrado.

5. Respecto al estado civil

En el gréfico se observa que: el 50% de los participantes estan casados, lo que
podria indicar que el apoyo en pareja es comun en la crianza de niflos con TEA.
Mientras que un 41% se encuentra en union libre, lo que refleja diversas dinamicas

familiares que pueden influir en el cuidado y la atencién. Solo un 9% es soltero(a).

6. En relacién con el numero de hijos

En el gréfico se observa que: la mayor parte de los participantes 61% tienen 1 hijo,
lo que podria indicar que muchos cuidadores estan concentrando sus recursos en un
solo nifio con TEA. Un 23% tiene 2 hijos, y un 14% tiene 3 hijos, lo que sugiere que la
atencion a multiples nifios puede ser un desafio significativo. Solo un 2% tiene 4 o mas
hijos, lo que podria implicar que los cuidadores con més hijos enfrentan mayores
dificultades en la atencion especializada.

7. En cuanto ala procedencia

En el grafico se observa que: el 87% de los participantes provienen de
Cochabamba, lo que podria indicar que esta region tiene un acceso mas facil a
recursos y servicios para el cuidado de nifios con TEA. Un 9% proviene de La Paz, y
un 4% de otras localidades, mientras que Santa Cruz y Oruro no aportan participantes
a esta muestra. Esto sugiere una concentracion geografica que podria influir en la

disponibilidad de apoyo y servicios.
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8. Finalmente, en cuanto al tiempo que asisten a la institucién

En el gréfico se observa que: el 37% de los participantes llevan 1 o 2 afios en la
institucion. Un 20% ha asistido por menos de un afio, mientras que un porcentaje
menor 2% y 4% lleva 3 o 4 afios asistiendo. Este dato sugiere que muchos nifios y
familias estdn comenzando a interactuar con la institucién en su primer o segundo afio,
lo que podria ser indicativo de una intervencion temprana. Esto es crucial, ya que la
deteccidn y el tratamiento temprano pueden mejorar significativamente los resultados

para los nifios con TEA.
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Gréfico. 2 Caracteristicas generales sobre el diagnostico de los Nifios que
Asisten ala Red Bolivia de Personas con Autismo. n: 200
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Fuente: Elaboracién propia basada en los resultados de la encuesta

Analisis e interpretacion

1. Edad del Nifio(a)

La mayoria de los nifios que son parte de este estudio, tienen entre 5 a 6 afios,
representando un 45% del total, lo que puede estar relacionado con el inicio de la

educacion formal, donde se hacen mas evidentes las dificultades en el desarrollo social
y comunicativo.
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2. Género

La distribucion de género muestra una clara predominancia del género masculino,
con un 71% frente a un 29% del género femenino. esto sugiere que los nifios tienen

mas probabilidades de ser diagnosticados con TEA que las nifias.

3. Clasificacion segun TEA

La clasificacion del TEA en esta muestra revela que tanto el TEA leve tipo 1 como
el TEA moderado tipo 2 representan un 47% cada uno. Esto sugiere una distribucion
equilibrada entre estos dos tipos de trastorno, mientras que el TEA severo tipo 3 tiene
una representacion significativamente menor 6%. Este hallazgo podria indicar que las
intervenciones y diagnosticos se estan realizando de manera mas efectiva en los casos
menos severos, 0 que los casos severos son menos comunes en la poblacion
estudiada. Para los cuidadores, es vital entender la clasificacion del TEA, ya que esto
influye en el tipo de apoyo y estrategias de intervencion que se deben implementar.
Las intervenciones deben ser personalizadas segun la severidad del trastorno para

maximizar su efectividad.

4. Edad del Nifio(a) Cuando se Diagnhostico TEA

La mayoria de los nifios 54% fueron diagnosticados entre 18 mesesy 3 afos, lo que
es crucial, ya que la deteccion temprana puede facilitar intervenciones que mejoren el
desarrollo. Un 21% fue diagnosticado entre 6 a 12 meses, lo que indica que algunos
casos son identificados muy temprano, aunque esto es menos comun. El 25%
diagnosticado entre 4 y 6 afios puede reflejar que algunos nifios presentan sintomas
mas evidentes en esta etapa, lo que resalta la importancia de la vigilancia en el
desarrollo infantil. La deteccion temprana permite a los cuidadores implementar
estrategias de apoyo desde una edad temprana, lo que puede incluir terapias de
lenguaje, intervenciones conductuales y programas de integracion social,

contribuyendo asi al desarrollo integral del nifio.
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Gréfico .3 Conocimiento sobre el Trastorno del Espectro Autista en la
poblacién estudiada n: 200

75% = Es un transtorno neurologico
del desarrollo que impacta la
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social y el comportamiento.
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14%
11% . .
= Es un conjunto de signos y

sintomas que afecta al sistema
0% 0% nervioso.

Fuente: Elaboracion propia basada en los resultados de la encuesta

Andlisis e interpretacion:

En el grafico se observa que el 75% de los encuestados indica que el TEA, es
reconocido como un trastorno neuroldgico que afecta la comunicacion, la interaccién
social y el comportamiento. Sin embargo, un 14% cree que el trastorno no tiene origen
genético, y un 11% lo entiende de manera mas general, asociandolo a signos y

sintomas del sistema nervioso.

El grafico muestra que la mayoria de los encuestados reconoce el Trastorno del
Espectro Autista TEA como un trastorno neurolégico que afecta la comunicacion, la
interaccién social y el comportamiento. Esta percepcion es consistente con la
definicion cientifica del TEA, que se caracteriza por dificultades persistentes en la
comunicacion y las habilidades sociales, asi como por patrones de comportamiento

repetitivos y restrictivos.
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Gréfico .4 Percepcion sobre las causas del TEA en la poblacion de estudio

n: 200

99% = Dafio o brujeria

= Falta de afecto

= Violencia y maltrato fisica
hacia su hijo

= Actualmente la causa es
multifactorial
1% 0% 0%

Fuente: Elaboracion propia basada en los resultados de la encuesta

Andlisis e interpretacion:

En el grafico se observa que el 99% de los encuestados reconoce que la causa del
Trastorno del Espectro Autista (TEA) es multifactorial, lo que indica una comprension
adecuada de que el trastorno puede ser influenciado por una combinaciéon de factores
genéticos y ambientales. Solo un 1% menciond errbneamente que el TEA se debe a

"dafio o brujeria", lo que refleja una creencia equivocada

El grafico muestra que casi todos los encuestados reconocen que la causa del
Trastorno del Espectro Autista es multifactorial, lo que refleja una comprension
adecuada de que este trastorno puede ser influenciado por una combinacion de
factores genéticos y ambientales. Esta percepcion es consistente con la investigacion
cientifica actual, que sefiala que tanto los factores hereditarios como los factores

externos pueden jugar un papel importante en el desarrollo del TEA.
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Grafico.5 Percepcion sobre la duracion del Autismo Infantil segun la poblacion
de estudio n: 200

77%

Corta duracion

Larga duracion

m Duratoda la vida

18% Es de evolucion
favorable

5%
0%

Fuente: Elaboracion propia basada en los resultados de la encuesta
Andlisis e interpretacion:

En el gréfico se observa que el 77% de los encuestados considera que el (TEA)
tiene una duracion "toda la vida". Un 18% cree que tiene una "larga duracion”, mientras
gue solo un 5% opina que la evolucién del TEA es favorable, lo que sugiere una falta
de claridad sobre los avances posibles con tratamiento. Ninguno de los encuestados

considera que el trastorno tenga "corta duracion".

El gréafico refleja que una gran parte de los encuestados considera que el Trastorno
del Espectro Autista tiene una duracion "toda la vida", lo que coincide con la
comprension general del trastorno en la literatura cientifica. Esta percepcion resalta la
importancia de ofrecer apoyo continuo a las personas con TEA, no solo en la infancia,
sino a lo largo de toda su vida, para facilitar su inclusion social y mejorar su calidad de

vida.
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Grafico.6 Percepcion de las caracteristicas comunes del Trastorno del
Espectro Autista en la poblacién de estudio n:200
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Fuente: Elaboracién propia basada en los resultados de la encuesta

Andlisis e interpretacion:

En el gréfico se observa que: el 49% de los encuestados indica que el Trastorno del
Espectro Autista (TEA) son “dificultades en la comunicaciéon”. El 22% menciona los
"comportamientos repetitivos" y el 20% que sefiala las "dificultades en la interaccion
social y la sensibilidad sensorial". Sin embargo, la "sensibilidad sensorial” aislada solo
fue mencionada por un 7%, lo que indica que no esta tan reconocida, aunque es
relevante. Solo un 2% menciond "otros" aspectos, sugiriendo que las caracteristicas
mas comunes del TEA son generalmente conocidas, pero hay areas, como la
sensibilidad sensorial, que requieren mayor difusion.

El grafico muestra que casi la mitad de los encuestados asocia el Trastorno del
Espectro Autista con "dificultades en la comunicacion”. Este hallazgo refleja una
comprension precisa de uno de los aspectos mas caracteristicos del TEA, ya que las
personas con este trastorno enfrentan desafios significativos en la comunicacién

verbal y no verbal.
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Grafico.7 Caracteristica social de su hijo(a) con autismo en la poblacion
estudiada n: 200
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Fuente: Elaboracion propia basada en los resultados de la encuesta

Andlisis e interpretacion:

En el gréfico se observa que: el 54% percibe que sus hijos presentan un "pobre
contacto afectivo”, lo que refleja dificultades comunes en la interaccibn emocional,
tipicas del Trastorno del Espectro Autista (TEA). Un 32% sefiala que sus hijos tienen
"contacto fisico con sus padres y amigos", mientras que solo un 7% menciona que sus
hijos "tienen respuesta auditiva" o "interactian con su entorno “lo que podria reflejar
gue estos aspectos, aunque son parte importante del TEA, son menos reconocidos o

experimentados por los encuestados.

El grafico muestra que mas de la mitad de los encuestados perciben que sus hijos
presentan un "pobre contacto afectivo”, o que refleja las dificultades comunes en la
interaccion emocional, caracteristicas del Trastorno del Espectro Autista (TEA). Este
patrén es consistente con las dificultades que los nifios con TEA suelen enfrentar para
interpretar y expresar emociones, lo que impacta en el establecimiento de relaciones

afectivas.
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Gréfico.8 Tipos de practicas empleadas para apoyar el desarrollo de nifios con
Autismo segun la Poblacion n: 200

74%

= Promover habilidades
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20% demas
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Fuente: Elaboracion propia basada en los resultados de la encuesta
Analisis e interpretacion:

En el grafico se observa que: el 74% de los encuestados indica que se enfoca en
"promover habilidades" en sus hijos con TEA, lo que indica un enfoque positivo hacia
el desarrollo de capacidades. Un 20% ensefia "rutinas sociales" como saludos y
despedidas, mientras que solo un 6% "fuerza" la interaccion social, lo que sugiere un
enfoque menos flexible en algunos casos. Ningun encuestado utiliza "medicamentos
inmediatos sin indicacion”, lo que es un dato positivo.

El grafico muestra que una gran mayoria de los encuestados se enfoca en
"promover habilidades" en sus hijos con TEA, lo que refleja un enfoque positivo y
proactivo hacia el desarrollo de capacidades. Este enfoque resalta la importancia de
apoyar a los nifios con TEA en el desarrollo de habilidades sociales, cognitivas y

comunicativas, favoreciendo su inclusién y autonomia
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Grafico 9. Tareas domésticas que favorecen la independencia de su hijo(a) con
Autismo segun la poblacion n: 200
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Analisis e interpretacion:

En el grafico se observa que: el 70% de los encuestados considera cuidar a las
mascotas ya que esta tarea les aporta beneficios significativos. Por otro lado, tareas

como ayudar en la cocina 20% y hacer la cama 10% tienen una menor frecuencia.

El grafico refleja que una gran parte de los encuestados considera cuidar de las
mascotas es la actividad mas percibida como beneficiosa para fomentar la
independencia en nifios con autismo. Esto sugiere que la interaccion con animales
puede jugar un papel fundamental en el desarrollo de habilidades de autonomia,

responsabilidad y empatia, aspectos clave en la formacion de la independencia.
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Grafico 10. Medidas que toman los padres cuando el nifio se auto agrede segun
la poblacion n:200

75% = | lamar la atencion
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Fuente: Elaboracion propia basada en los resultados de la encuesta

Andlisis e interpretacion:

En el gréfico se observa que: el 75% de los encuestados optan por llevar a sus hijos
al médico o centro de salud inmediatamente ante episodios de autoagresion, lo que
indica una preferencia por la intervencion profesional. Un 20% prefiere sujetar e
inmovilizar al nifio hasta que se calme. Solo un 5% de los encuestados eligen ignorar
el comportamiento, lo que refleja que esta opcidén no se percibe como efectiva para
manejar la autoagresion, y ningun participante considera llamar la atencion

fuertemente.

El analisis de los datos revela que la mayoria de los padres prefieren llevar a sus
hijos al médico o centro de salud inmediatamente ante episodios de autoagresion, lo
gue indica que consideran la intervencién profesional como la respuesta mas

adecuada para manejar la situacion de manera segura y efectiva.
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Grafico 11. Qué estrategias o acciones implementa para fomentar las
conductas de su hijo(a) con autismo segun la poblacion n: 200
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Fuente: Elaboracion propia basada en los resultados de la encuesta

Analisis e interpretacion:

En el grafico se observa que: el 80 % de los encuestados eligen informarse y auto
educarse sobre el autismo para mejorar las conductas de sus hijos. Un 20% opta por
crear un ambiente poco tranquilo, lo que sugiere que algunos padres creen que ciertos
niveles de estimulacién o variacién en el entorno pueden influir en las conductas. La
ausencia de respuestas sobre corregir malos habitos drasticamente indica que los
padres prefieren evitar enfoques severos, destacando la importancia de un enfoque
mas comprensivo y adaptado a las necesidades individuales del nifio

El andlisis de los datos revela la gran mayoria de los padres optan por una estrategia
basada en la auto educacion y la informacion sobre el autismo, lo que indica un
enfoque consciente y proactivo en el que los padres buscan comprender mejor el
trastorno para poder aplicar intervenciones mas efectivas y adaptadas a las

necesidades de sus hijos.
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Grafico. 12 Respuestas conductuales de nifios con TEA ante cambios en la
rutina segun la poblacién n: 200
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Fuente: Elaboracién propia basada en los resultados de la encuesta

Andlisis e interpretacion:

En el grafico se observa que: el 60% experimenta algo de incomodidad, pero logra
adaptarse rapidamente, mientras que un 30% se adapta facilmente y contindia con sus
actividades. Un 10% de los nifios expresa su frustracion cuando se siente incomodo,
lo que indica una respuesta mas intensa al cambio. Sin embargo, ningin nifio
reaccion6 de manera muy negativa o se resistio al cambio, lo que sugiere que, en
general, los nifios dentro de esta muestra evidencian una capacidad de adaptaciéon
significativa frente a cambios en su rutina, aunque algunos aun requieren mayor apoyo
emocional.

La mayoria de los nifios con TEA, aunque inicialmente experimentan cierto grado
de incomodidad ante los cambios en su rutina, son capaces de adaptarse rapidamente.
Esto indica que, a pesar de la ansiedad o el malestar que puede generar la alteracion
de su rutina, muchos nifios tienen una capacidad notable para ajustarse a nuevas

situaciones después de un breve periodo de incomodidad.
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Gréfico. 13 Analisis de la interaccién verbal en conversaciones de nifios(as)
con TEA n :200
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Fuente: Elaboracion propia basada en los resultados de la encuesta
Analisis e interpretacion:

En el grafico se observa que: el 36% presenta comunicacién pobre lo que refleja
dificultades significativas para establecer interacciones verbales o no verbales. Un
33% de los nifios son activos en su comunicacion, lo que indica que, aunque algunos
nifios pueden tener una mayor capacidad para comunicarse, todavia es un porcentaje
menor. Un 22% responde a veces al llamado, lo que sugiere que, en ciertos momentos,
los nifios pueden interactuar, pero no de manera constante, mientras que un 9% de
los nifios no se comunican en absoluto, lo que resalta una de las caracteristicas mas

desafiantes del TEA, la ausencia total de comunicacion.

El andlisis de los datos muestra que una parte importante de los nifios con TEA
presenta comunicacion pobre, lo que indica que enfrentan dificultades sustanciales
tanto en las interacciones verbales como no verbales. Esta limitacion en la
comunicaciéon puede dificultar la expresion de sus necesidades y emociones, lo que a

su vez podria generar frustracion y malentendidos en su entorno social y familiar.
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Grafico 14. Como percibe la sociedad y la comunidad el comportamiento de su
hijo(a) con Trastorno del Espectro Autista segun la poblacién n: 200
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Fuente: Elaboracion propia basada en los resultados de la encuesta
Andlisis e interpretacion:

En el grafico se observa que: el 80% perciben a los nifios con TEA como personas
especiales, lo que indica que hay una tendencia generalizada a verlos de manera
positiva y reconocer sus caracteristicas Unicas. Sin embargo, un 10% de la poblacion
cree que nadie quiere tenerlos a su lado, lo que refleja una percepcion negativa o
prejuicios hacia el comportamiento de los nifios con TEA. También, otro 10% considera
gue los nifios con TEA son personas normales. Es relevante que nadie en la muestra

haya considerado a los nifios con TEA como "locos".

El andlisis de los datos revela que la mayoria de las personas perciben a los nifios
con TEA como personas especiales, lo que sugiere una tendencia generalizada a
reconocer y valorar sus caracteristicas Unicas de manera positiva. Este tipo de
percepcion refleja una mayor apertura y aceptacion hacia las diferencias, lo que puede

contribuir a la inclusion social de los nifilos con autismo.
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Gréfico 15. Alteraciones del lenguaje en nifios(as) con Trastorno del Espectro
Autista segun la poblacidon n: 200
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Fuente: Elaboracién propia basada en los resultados de la encuesta
Andlisis e interpretacion:

En el grafico se observa que: el 50% de los nifios con TEA no presentan alteraciones
fonoldgicas ni semanticas lo que sugiere que, aunque puedan tener dificultades en
otros aspectos de la comunicacion. Un 35% de los nifios puede pronunciar palabras lo
que indica que, aunque tienen alguna capacidad de expresion verbal. Un 10% de los
nifios solo grita, lo que puede reflejar una forma limitada de expresién, tal vez debido
a la frustracion o la falta de habilidades linguisticas desarrolladas. Finalmente, solo un

5% de los nifios habla con facilidad.

El andlisis de los datos muestra que la mayoria no presentan alteraciones
fonologicas ni semanticas, lo que indica que, aunque pueden enfrentar desafios en
otras areas de la comunicacion, su capacidad para producir sonidos correctamente y
entender los significados de las palabras no esta gravemente afectada. Esto sugiere
las dificultades comunicativas de estos nifios pueden estar mas relacionadas con otros

aspectos del lenguaje, como la fluidez, la estructura gramatical o la interaccion social.



63

Grafico.16 Analisis de las caracteristicas linguisticas en el entorno social de
nifios(as) con TEA segun la poblacion de estudio n: 200
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Fuente: Elaboracion propia basada en los resultados de la encuesta

Andlisis e interpretacion:

En el gréfico se observa que: el 36% de los encuestados considera que sus hijos
con TEA "responden a los abrazos", lo que indica una interaccién emocional positiva.
Un 33% menciona que sus hijos "detestan estar con ruidos y personas”, lo que refleja
una posible hipersensibilidad sensorial. El 22% sefiala que sus hijos "saludan a todos
de su alrededor”, indicando un nivel de interaccidon social, aunque aun limitado,
mientras que un 9% observa que sus hijos "solo saludan y se despiden”, lo que sugiere
una capacidad reducida para interactuar socialmente.

El grafico muestra que algunos encuestados consideran que sus hijos con TEA
"responden a los abrazos", o que sugiere una interaccion emocional positiva. Aunque
las personas con TEA suelen enfrentar desafios en la comunicacion emocional, esta
respuesta al contacto fisico indica que, en ciertos casos, pueden establecer vinculos

afectivos y reconocer el abrazo como una forma de conexion.
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Grafico.17 Capacidad para seguir instrucciones complejas en nifios con TEA
que refiere la poblacion de estudio n: 200
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Fuente: Elaboracion propia basada en los resultados de la encuesta
Andlisis e interpretacion:

En el gréfico se observa que: el 53% de los encuestados considera que sus hijos
pueden seguir instrucciones simples, pero tienen dificultades con las instrucciones
complejas, lo que indica desafios en la comprension de tareas mas avanzadas. Un
25% menciona que a veces comprenden instrucciones, pero necesitan que se repitan
o simplifiquen, y un 15% afirma que sus hijos pueden seguir instrucciones complejas
sin dificultades. Solo un 7% sefiala que sus hijos no comprenden instrucciones y

requieren ayuda constante.

El grafico muestra que muchos encuestados consideran que sus hijos con TEA
pueden seguir instrucciones simples, pero tienen dificultades con las instrucciones mas
complejas, lo que refleja los desafios en la comprensién de tareas que requieren mayor
procesamiento cognitivo. Esta limitacion es comun en el TEA, ya que las personas con
este trastorno a menudo presentan dificultades para manejar informacion mas
abstracta o secuencial, lo que puede afectar su capacidad para completar tareas

complejas.
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Grafico.18 Solicitud de apoyo profesional para la ensefianza de habilidades de
vida diaria en nifios(as) con TEA segun la poblacion de estudio n: 200
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Fuente: Elaboracién propia basada en los resultados de la encuesta
Analisis e interpretacion:

En el grafico se observa que: el 51% de los encuestados ha solicitado apoyo
profesional de terapeutas ocupacionales para el desarrollo de habilidades de vida
diaria en sus hijos con TEA, mientras que un 35% ha recurrido a especialistas en
autismo. Un 6% ha buscado la ayuda de otros profesionales, Sin embargo, el 8% que
no ha recurrido a estos servicios podria estar relacionado con varios factores: puede
gue algunos padres no conozcan la disponibilidad de estos profesionales o no tengan
acceso a ellos por razones econOmicas, geograficas o culturales. También podria
reflejar una percepcion errénea de que sus hijos no necesitan ayuda especializada, o

incluso una posible falta de confianza en los profesionales.

El grafico muestra que una proporcion significativa de los encuestados ha solicitado
apoyo profesional de terapeutas ocupacionales para el desarrollo de habilidades de
vida diaria en sus hijos con TEA. Esto refleja el reconocimiento de la importancia de
contar con intervenciones especializadas para mejorar la autonomia y las habilidades

funcionales de los nifos con TEA.
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Grafico.19 Tipos de apoyo recibido por nifios con TEA que refiere la poblacion
de estudio n: 200
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Fuente: Elaboracién propia basada en los resultados de la encuesta
Andlisis e interpretacion:

El grafico muestra que el 63% de los encuestados reporta que sus hijos reciben
terapia ocupacional, destacandose como el tipo de apoyo profesional mas frecuente,
seguido por un 18% que recibe psicoterapia. Un 7% menciona que sus hijos reciben
apoyo escolar, mientras que un 5% busca otros tipos de apoyo, y un 7% indica que no
reciben ningun tipo de intervencion profesional. Es notable que logopedia no es
mencionada por ningun encuestado, sin embargo, desempefia un papel fundamental

en la intervencion temprana ayuda a mejorar habilidades como la expresion verbal.

El grafico muestra que una mayoria de los encuestados informa que sus hijos
reciben terapia ocupacional, destacandose como el tipo de apoyo profesional mas
frecuente, seguido por un menor porcentaje que recibe psicoterapia. Esto sugiere que
los cuidadores priorizan el desarrollo de habilidades funcionales y la mejora de la
autonomia de los nifios con TEA a traves de la terapia ocupacional, mientras que la
psicoterapia, aungue menos comun, también se valora para abordar aspectos

emocionales y sociales del trastorno.
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Grafico.20 Fomento social de nifios con TEA con otros nifios: que refiere la
poblacién de estudio n: 200
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Fuente: Elaboracion propia basada en los resultados de la encuesta

Andlisis e interpretacion:

En el gréfico se observa que el 67% de los encuestados fomenta la interaccion
social de sus hijos con TEA a través de actividades en grupo, mientras que un 24%
utiliza juegos estructurados y un 9% recurre a clases extracurriculares. Ningun
encuestado indico que no fomente la interaccion social, lo que destaca un esfuerzo
generalizado por parte de los padres para mejorar las habilidades sociales de sus hijos
mediante métodos organizados y grupales, considerados clave para el desarrollo de

la socializacidon en nifios con TEA.

El grafico muestra que una mayoria de los encuestados fomenta la interaccion social
de sus hijos con TEA a través de actividades en grupo. Esto indica que los cuidadores
reconocen la importancia de promover habilidades sociales en contextos grupales, lo
cual puede ser beneficioso para mejorar la capacidad de los nifilos para interactuar con

sus pares, aprender normas sociales y desarrollar relaciones interpersonales.
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Grafico.21 Dificultades comunes en el cuidado de nifios con TEA: perspectiva
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Fuente: Elaboracion propia basada en los resultados de la encuesta
Andlisis e interpretacion:

En el grafico se observa que el 47% revela que los principales desafios al cuidar de
un hijo con TEA son las dificultades en la comunicacion y el 42%, indica que son el
manejo de comportamientos desafiantes lo que refleja que estos son los problemas
mas frecuentes que enfrentan los padres. Un 7% menciona el aislamiento social como
un reto, mientras que solo un 4% destaca la falta de apoyo escolar. Estos datos indican
qgue, en general, los mayores obstaculos estan relacionados con la comunicacion y el
comportamiento, areas clave en las que se requieren intervenciones para mejorar la

calidad de vida y el desarrollo de los nifios con TEA.

El grafico muestra que una proporcion significativa de los encuestados sefala que
uno de los principales desafios al cuidar de un hijo con TEA son las dificultades en la
comunicacién. Esto refleja una de las caracteristicas mas comunes del trastorno, ya
que las personas con TEA a menudo tienen dificultades para expresarse verbalmente

y comprender las sefiales comunicativas de los demas.
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Grafico.22 Recursos valorados para mejorar el cuidado de nifios con TEA
segun los cuidadores n: 200
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Fuente: Elaboracion propia basada en los resultados de la encuesta

Analisis e interpretacion:

En el gréfico se observa que el 42% de los encuestados indican que los recursos
mas valorados para mejorar el cuidado de sus hijos con TEA son las estrategias de
manejo de comportamiento. El 31% indica que es la informacion sobre TEA lo que
resalta la importancia de contar con herramientas y conocimientos para gestionar los
comportamientos desafiantes y comprender mejor el trastorno. Un 24% menciona el
apoyo emocional de padres como un recurso clave, mientras que solo un 2% destaca
los recursos educativos, lo que indica que, aunque son utiles, no se consideran tan

prioritarios.

El grafico muestra que una proporcién significativa de los encuestados indica que
los recursos mas valorados para mejorar el cuidado de sus hijos con TEA son las
estrategias de manejo de comportamiento. Esto resalta la importancia de contar con
enfoques especificos que ayuden a los cuidadores a manejar los desafios
conductuales asociados al TEA, como los comportamientos repetitivos o las

dificultades para adaptarse a cambios.
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Gréfico. 23 Importancia sobre la capacitacion del TEA, que refiere la poblacion
de estudio n: 200
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Fuente: Elaboracién propia basada en los resultados de la encuesta

Analisis e interpretacion:

En el gréfico se observa que el 79% de los encuestados considera que la
capacitacion sobre TEA es importante, lo que refleja una amplia conciencia sobre la
necesidad de adquirir conocimientos y habilidades para tratar a los nifios con este
trastorno. Un 14% esté indeciso, mientras que solo un 7% cree que la capacitacion no
es relevante, indicando que la mayoria reconoce el valor de la formacién especializada

en el manejo del TEA.

El grafico muestra que una gran mayoria de los encuestados considera que la
capacitacion sobre TEA es importante, lo que refleja una creciente conciencia sobre la
necesidad de adquirir conocimientos y habilidades para tratar adecuadamente a los

ninos con este trastorno.
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CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

Una vez finalizado el proceso de investigacion se llegé a las siguientes

conclusiones y recomendaciones

CONCLUSIONES

La presente investigacion ha permitido profundizar en el conocimiento y las
practicas de los padres de nifios de 5 a 10 afios con Trastorno del Espectro Autista
(TEA) que asisten a RED — BOPEA. A través de los objetivos planteados, se ha logrado
identificar el nivel de conocimiento sobre el TEA, establecer las practicas de cuidado y

clasificar a los nifios segun su desarrollo de habilidades.

Para identificar el nivel de conocimiento sobre el TEA de los padres con nifios de 5
a 10 afos que asisten a RED — BOPEA, los resultados indican que la mayoria de los
encuestados 99% comprende que el TEA tiene una causa multifactorial, lo que refleja
un entendimiento adecuado sobre los factores genéticos y ambientales involucrados.
Ademas, el 75% de los encuestados reconoce el TEA como un trastorno neurolégico
gue afecta la comunicacion, la interaccidn social y el comportamiento, lo que sugiere
gue los padres estan bien informados sobre la naturaleza del trastorno. Sin embargo,
aspectos como la sensibilidad sensorial y la evolucion del trastorno podrian ser areas
en las que los padres necesitan mas informacion, ya que no todos parecen estar

completamente conscientes de su relevancia.

Respecto a las practicas de los cuidados realizados por los padres, los datos
muestran que un 74% se enfoca en promover habilidades en sus hijos, lo que denota
un enfoque positivo en el desarrollo de capacidades. La mayoria también reporta que
sus hijos reciben terapia ocupacional 63%, lo que es relevante para abordar las
dificultades motoras y sensoriales comunes en los nifios con TEA. Ademas, un 67%
de los padres fomenta la interaccion social de sus hijos mediante actividades en grupo,
lo que resalta la importancia de las experiencias sociales para mejorar las habilidades
de comunicacion e interaccion. En cuanto al manejo de comportamientos, un 42% de

los encuestados considera que las estrategias de manejo de comportamiento son los
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recursos mas valorados, lo que subraya la necesidad de intervenciones practicas para

afrontar los comportamientos desafiantes.

El andlisis de los nifios con Trastorno del Espectro Autista (TEA) de 5 a 10 afios
segun el desarrollo de habilidades ha permitido una clasificacion detallada de los casos
en funcién de la severidad del trastorno, mostrando una distribucion equilibrada entre
los casos de TEA leve tipo 1 y TEA moderado tipo 2, con un 47% de los nifios en cada
grupo, mientras que los casos de TEA severo tipo 3 son considerablemente menores,
representando solo un 6%. Esto indica que, en la poblacion estudiada, los nifios con
formas leves y moderadas de TEA son mas comunes, lo que sugiere que las
intervenciones y diagnosticos estan siendo mas efectivos en los casos menos graves,

0 gue los casos severos son menos frecuentes.

La intervencion logopédica en casos de TEA leve y moderado puede mejorar
significativamente las habilidades linguisticas, la comprensién del lenguaje y las
interacciones sociales, favoreciendo la integracién escolar y social. Ademas, en los
casos mas graves, la logopedia se convierte en una herramienta esencial para reducir
las barreras de comunicacion, promoviendo una mejor calidad de vida, mayor

autonomia y una participacién mas activa en la sociedad.

Al clasificar a los nifios segun su capacidad para seguir instrucciones y realizar
tareas, se observa que mas de la mitad de los nifios pueden seguir instrucciones
simples, pero presentan dificultades con las instrucciones complejas. Este hallazgo
resalta los desafios cognitivos y de procesamiento de informaciéon que enfrentan
muchos nifilos con TEA, especialmente aquellos con un desarrollo moderado o

intermedio.
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RECOMENDACIONES

Después de haber realizado la investigacion en padres de familia de los nifios de 5-
10 afios con trastorno espectro autista de la Red- Bolivia de padres de personas con

autismo, en la gestion 2024 se realiza las siguientes recomendaciones

Recomendaciones para el Personal de Salud:

» Es fundamental que el personal de salud ofrezca programas educativos
accesibles y continuos para los padres, centrados en los aspectos
neurobiolégicos y multifactoriales del Trastorno del Espectro Autista (TEA),
mediante charlas, talleres interactivos y material visual, para reforzar el
conocimiento adecuado.

» Ademas, se debe seguir promoviendo el diagnostico temprano y las
intervenciones precoces, ya que a pesar de que muchos diagnosticos se
realizan a edades tempranas, aun persisten retrasos y errores.

» Es crucial que los padres tengan acceso a un equipo multidisciplinario de
profesionales, como terapeutas ocupacionales, psicologos y especialistas en
autismo, que ofrezcan un manejo integral y orientacion sobre las intervenciones

mas adecuadas.

Recomendaciones para los Padres de Familia:

» Los padres deben aprovechar las oportunidades de formacién y capacitaciéon
disponibles sobre el TEA. Estos recursos pueden ayudarles a comprender mejor
el trastorno, las estrategias de manejo y las intervenciones terapéuticas mas
efectivas. Conocer las bases neurobiolégicas del TEA y los enfoques
terapéuticos adecuados les permitira tomar decisiones mas informadas y ser
parte activa en el proceso terapéutico

» Los padres deben asegurarse de buscar una evaluacién temprana y no retrasar
las intervenciones. Cuanto antes se inicien, mayores seran los beneficios para

el nifio, ya que la intervencién temprana contribuye a mejorar habilidades de
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comunicacién, sociales y conductuales, reduciendo los sintomas del TEA de
manera significativa.

» Es importante que los padres se aseguren de contar con el apoyo de
especialistas en TEA, como terapeutas ocupacionales, psicologos o
profesionales en autismo, quienes pueden proporcionarles herramientas
especificas para manejar las dificultades que enfrentan sus hijos. Ademas, es
relevante no descartar tratamientos complementarios o alternativos, siempre
bajo la orientacion de los profesionales de salud.

» Ademas del apoyo profesional, los padres deben involucrarse en redes de
apoyo, tanto presenciales como en linea. Estos grupos les permiten compartir
experiencias, intercambiar consejos y recibir apoyo emocional. Establecer
conexiones con otros padres de nifios con TEA puede ser fundamental para el

bienestar emocional de la familia y la salud mental de los padres.
Recomendaciones para Futuras Investigaciones:

» Seria relevante investigar la efectividad de los programas de formacién dirigidos
a los padres, para medir su impacto en la mejora del manejo de los
comportamientos de los nifios y el bienestar emocional de las familias. Estudiar
como los padres implementan los conocimientos adquiridos en la practica
cotidiana y el impacto de estas intervenciones en el desarrollo del nifio seria
clave para perfeccionar estos programas.

» Realizar estudios longitudinales que analicen los efectos a largo plazo de las
intervenciones tempranas en el desarrollo cognitivo, social y emocional de los
nifos con TEA. Estos estudios ayudarian a generar evidencia sélida sobre la
importancia de detectar y tratar el TEA a una edad temprana.

» Es necesario investigar la efectividad de diversas intervenciones terapéuticas
(como la terapia ocupacional, la psicoterapia o las terapias conductuales) y su
adecuacion segun las caracteristicas individuales de cada nifio. Ademas, se
deberia explorar el impacto de un enfoque multidisciplinario en el bienestar

general del nifio y su familia.
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» Se sugiere investigar las barreras que enfrentan las familias para acceder a
apoyo profesional especializado, tales como limitaciones econdmicas, falta de
recursos en zonas rurales o desconocimiento de los tratamientos disponibles.
Estos estudios podrian orientar la mejora de las politicas de salud publica y la

implementacion de servicios mas accesibles para todas las familias.
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Anexos

Anexos 1. Solicitud de aplicacién de instrumentos

Pad Boewara Je padres
A pecioran con 2O
o
FUND, 12.04-2009
HED BOLWWIA DE PADRES
DE PERSOMAS COMN AUTISMO

Cochabamba 27 de noviembre 2024

UNITEPC

LNVEELOAD PvaADA

Seiior:
Ing. Andre Agramont Landa
Director de la Red - boliviana de padres de personas con autismo

Presente. 5
Ref: SOLICITUD DE AUTORIZACION PARA RECOLECCION DE
DATOS PARA TRABAJO DE INVESTIGACION (TESIS DE GRADO

De mi mayor consideracion.
Distinguida autoridad, mediante la presente reciba usted un respetuoso saludo
augurandole éxito en las funciones que desempeiia.

Me dirijo a su digna autoridad para solicitarle el permiso para que a la estudiante Jhoselin
Ochoa Apaza con CI. 9328879 Cbba de la Carrera de Enfermeria de la Universidad
Técnica Privada Cosmos UNITEPC se le autorice el ingreso a la instituciéon que tan

acertadamente conduce.

La razoén de esta solicitud radica en que la estudiante mencionada se encuentra elaborando
su tesis de grado para la obtencion del Titulo de Licenciada en enfermeria. En este
contexto requiere obtener datos para su investigacion titulada:

“CONOCIMIENTO DE LOS PADRES SOBRE EL CUIDADO DE NINOS DE 5 -10 ANOS CON
ESPECTRO AUTISTA, QUE ASISTEN A LA RED BOLIVIA DE PADRES DE PERSONAS CON AUTISMO

EN LA GESTION 11/2024”.

Por lo expuesto, se solicita a su autoridad el permiso correspondiente para realizar la
recoleccion de datos en la institucion y aplicar los instrumentos de investigacion.

Le aseguramos que la informacién recolectada sera tratada con estricta confidencialidad
y utilizada inicamente con fines investigativos.

Con la certeza de que la investigacion propuesta sera de gran utilidad para la formacion
de los estudiantes, el fortalecimiento de la investigacion en la carrera y la generacién de
iniciativas que contribuirin a mejorar la salud de la poblacién, me despido de usted con
el mas alto respeto y consideracion. )

Y

Atentamente: | ) o
' ‘ : Lic, Clorsa Movel Fasd Ve s:g::R.u é

/ SIRECTORA DE CARRERA ENFER e} |

"/ COCHABAIT - UM il

Msk. Gloria Mavel Pinto Velasquez
Directora de Carrera de Enfermeria
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Anexo 2. Instrumento de Recoleccidon de Datos

Instruccién

ENCUESTA

85

La presente encuesta esta direccionada a obtener datos sobre el conocimiento y

practica del cuidado de los nifios con TEA, por lo cual la informacién que nos brinde

serd totalmente confidencial.

Por favor elegir la respuesta correcta segun su percepcion y encerrar el inciso

correspondiente.

1. DATOS GENERALES DE LOS PADRES:

EDAD:
a) 20 a 24 afos
b) 25 a 29 afios
c) 30 a 34 afos
d) 35 a 39 afios
e) 40 a 44 afos
f) Mayor a 45 afios
OCUPACION:
a) Estudiante
b) Comerciante
c) Trabajo dependiente
d) Ama de casa
e) Trabajo independiente
f) Otro
ESTADO CIVIL:
a) Casado(a)
b) Soltero(a)
c) Unién libre

PROCEDENCIA:
a) LaPaz
b) Cochabamba
c) Santa Cruz
d) Oruro
e) Tarija
f) Otro

SEXO:
a) Femenino
b) Masculino

GRADO DE ESCOLARIDAD:
a) Secundaria concluida
b) Universidad o tecnoldgico
concluir
c) Egresado
d) Post grado

NUMERO DE HIJOS

a) 1 hijo

b) 2 hijos

c) 3 hijos

d) 4 o mas hijos
TIEMPO QUE ASISTE A
INSTITUCION:

a) Menos de 1 afio

b) 1 afio

c) 2 afos

d) 3 afios

e) 4 afos

sin

LA



2. DATOS GENERALES DEL NINO:
EDAD DEL NINO:

a) 5 a6 afos

b) 7 a9 afos

c) 10 afios
CLASIFICACION SEGUN EL TEA:

a) TEA leve tipo 1

b) TEA moderado tipo 2

c) TEA severo tipo 3

CONOCIMIENTOS SOBRE AUTISMO

3. ¢Qué es el autismo?

GENERO:
a) Femenino

b) Masculino

EDAD DEL NINO CUANDO
DIAGNOSTICARON TEA:
a) 6al2meses

b) 18 meses a 3 afios

c) afios a 6 afos

86

LE

a) Es un trastorno neurolégico del desarrollo que impacta la comunicacién, la

interaccion social y el comportamiento

b) Es un trastorno viral.

c) Es un trastorno que solo afecta el area del lenguaje de su hijo.

d) Es un trastorno que no es de origen genético.

4. Lacausa del autismo se debe a:

a) Dafio o brujeria.

b) Falta de afecto hacia su hijo.

c) Violencia y maltrato fisico hacia su hijo.

d) Actualmente la causa es multifactorial.

5. ¢Cudl de las siguientes describe la duracion del autismo infantil?

a) Corta duracion.
b) Larga duracion.
c) Dura toda la vida.

d) Es de evolucion favorable



6. ¢Cudles son las caracteristicas mas comunes del TEA que conoce?

a) Dificultades en la comunicacion

b) Comportamientos repetitivos

c) Dificultades en las interacciones sociales
d) Sensibilidad sensorial

e) Otros

7. Es una caracteristica social de su hijo(a) con autismo:

a) Tiene contacto fisico con sus padres y amigos.
b) Presenta pobre contacto afectivo.
c) Tiene respuesta auditiva.

d) Interactta con su entorno

8. ¢Qué tipo de practicas utiliza con su hijo(a) autista?

a) Promover habilidades de aprendizaje en su hijo(a).
b) Ensefar solo rutinas sociales (saludos y despedidas).
c) Forzar su hijo(a) a que se interrelaciones con los demas.

d) Utilizar medicamentos inmediatamente sin indicacion.
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9. ¢Qué tipo de actividades domésticas o tareas rutinarias han encontrado

beneficiosas para fomentar laindependencia de su hijo con autismo?

a) Ayudar en la cocina

b) Hacer la cama

c) Cuidar de las mascotas
d) Todas las anteriores

10. ¢Qué accion debe tomar cuando su hijo(a) autista se auto agrede?

a) Llamarle la atencion fuertemente.

b) Llevarlo al médico o Centro de Salud inmediatamente.
c) Ignorar su comportamiento.

d) Sujetar a su hijo(a) e inmovilizarlo hasta que se calme.
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11.¢,Qué estrategias realiza para mejorar las conductas de su hijo(a) con

autismo?

a) Brindandole un ambiente poco tranquilo.
b) Inform&ndose y auto educandose para realizar una buena labor.

c) Corregir malo habitos drasticamente

12. ;Como reacciona su hijo(a) con TEA ante un cambio en su rutina diaria?

a) Se adapta facilmente y continda con sus actividades.
b) Muestra algo de incomodidad, pero se adapta rapidamente.
c) Se siente incomodo y puede expresar su frustracion.

d) Reacciona de manera muy negativa y se resiste al cambio.

13. ¢,CoOmo evalla la interaccién verbal de su hijo(a) autista en la
conversacion?
a) Activa.
b) A veces responde al llamado.
c) Pobre.
d) No se comunica.

14. ;Cual es lapercepcion de lasociedad y lacomunidad sobre su hijo(a) con
TEA?

a) Los ven como personas especiales.
b) Nadie quiere tenerlo a sus lados.
c) Los consideran locos.

d) Los ven como personas normales.

15.¢,Qué tipo de alteraciones del lenguaje presenta su hijo(a) autista?
a) Solo gritan.
b) No muestra alteraciones fonoldgicas ni semanticas.
c) Puede pronunciar palabras.
d) Habla con facilidad.
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16. éCuales son las caracteristicas del lenguaje en el entorno social de su hijo(a)
autista?
a) Detestan estar con ruidos y personas.
b) Saludan a todos de su alrededor.
c) Responden a los abrazos.
d) Solo saluda y se despide

17. ¢Su hijo(a) es capaz de comprender instrucciones complejas?

a) Si, puede entender y seguir instrucciones complejas sin dificultad.

b) Si, puede seguir instrucciones simples, pero tiene dificultades con las
instrucciones complejas.

c) A veces comprende instrucciones, pero suele necesitar que se repitan o
simplifiquen.

d) No comprende instrucciones y necesita ayuda constante para realizar tareas.

18.¢Han solicitado apoyo profesional para ensefiar habilidades de vida diaria

a su hijo con autismo?

a) Si, de terapeutas ocupacionales
b) Si, de especialistas en autismo
c) Si, de otros profesionales

d) No, no han solicitado apoyo profesional

19..,Qué tipo de apoyo profesional recibe su hijo/a?

a) Terapia ocupacional
b) Logopedia

c) Psicoterapia

d) Apoyo escolar

e) Ninguno

f) Otro
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20.¢,Como fomenta la interaccion social de su hijo/a con otros nifios?

a. Actividades en grupo
b. Juegos estructurados
c. Clases extracurriculares

d. No lo hago

21.¢Qué dificultades comunes enfrenta al cuidar de su hijo/a autista?

a) Dificultades en la comunicacion

b) Manejo de Comportamientos desafiantes

c) Falta de apoyo escolar

d) Aislamiento social

e) Otro

22.¢:Qué recursos considera que le faltarian para mejorar el cuidado de su
hijo/a?

a) Informacion sobre el TEA

b) Estrategias de manejo del comportamiento

c) Apoyo emocional para padres

d) Recursos educativos

e) Otro

23.¢Le gustaria participar en talleres o grupos de apoyo para padres de
ninos con TEA?

a) Si

b) No

c) Talvez



Tabla: Tabulacion del niumero de respuestas de los padres que forman
parte de la Red- Bolivia de padres de personas con autismo

EDAD Frecuencia Porcentaje
20 a 24 afios 12 6%
25 a 29 afios 32 16%
30 a 34 afios 84 42%
35 a 39 afios 40 20%
40 a 44 afios 14 7%
Mayor a 45 afios 18 9%
TOTAL 200 100%
SEXO Frecuencia Porcentaje
Femenino 128 64
Masculino 72 36
TOTAL 200 100%
OCUPACION Frecuencia Porcentaje
Estudiante 48 24%
Comerciante 18 9%
Trabajo dependiente 48 24%
Ama de casa 72 36%
Trabajo independiente 10 5%
Otro 4 2%
TOTAL 200 100%
Grado de escolaridad Frecuencia Porcentaje
Secundaria concluida 72 36%
Universidad o tecnolégico sin 82 41%
concluir
Egresado 26 13%
Post grado 20 10%
TOTAL 200 100%
Estado civil Frecuencia Porcentaje




Casado(a) 100 50%
Soltero(a) 18 9%
Union libre 82 41%
TOTAL 200 100%
Numero de hijos Frecuencia porcentaje
1 hijo 122 61%
2 hijos 46 23%
3 hijos 28 14%
4 0 mas hijos 4 2%
TOTAL 200 100%
Procedencia frecuencia Porcentaje
La Paz 18 9%
Cochabamba 174 87%
Santa Cruz 0 0%
Oruro 0 0%
Otro 8 4%
TOTOL 200 100%
Tiempo que asiste a la Frecuencia Porcentaje
institucion
Menos de 1 afio 40 20%
1 afio 74 37%
2 afos 74 37%
3 afos 8 4%
4 afos 4 2%
TOTAL 200 100%
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Edad del nifio(a) Frecuencia Porcentaje
4 a 6 afios 90 45%
7 a9 afios 88 44%
10 afios 22 11%
TOTAL 200 100%
Genero Frecuencia Poblacién
Femenino 58 29%
Masculino 142 71%
TOTAL 200 100%
Clasificacion segun TEA Frecuencia Poblacién
TEA Leve tipo 1 94 47%
TEA Moderado tipo 2 94 47%
TEA Severo tipo 3 12 6%
TOTAL 200 100%
Edad del nifio(a) Frecuencia Porcentaje
4 a 6 afios 90 45%
7 a9 afos 88 44%
10 afios 22 11%
TOTAL 200 100%
Genero Frecuencia Poblacién
Femenino 58 29%
Masculino 142 71%
TOTAL 200 100%
Clasificacion segun TEA Frecuencia Poblacién
TEA Leve tipo 1 94 47%
TEA Moderado tipo 2 94 47%
TEA Severo tipo 3 12 6%
TOTAL 200 100%
Edad del nifio(a) cuando le diagnosticaron Frecuencia Porcentaje
6 a 12 meses 42 21%
18 meses a 3 afios 108 54%
4 afios a 6 afios 50 25%
TOTAL 200 100%
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Conocimiento sobre la definicién del TEA Frecuencia Porcentaje
Es un trastorno neuroldgico del desarrollo que impacta la 150 75%
comunicacion ,la interaccién social y el comportamiento
Es un trastorno viral 0 0%
Es un trastorno que solo afecta el area de lenguaje de su hijo (a) 0 0%
Es un trastorno que no es de origen genético 28 14%
Es un conjunto de signos y sintomas que afecta al sistema 22 11%
nervioso
TOTAL 200 100
Causa del TEA Frecuencia Porcentaje
Dafio o Brujeria 2 1%
Falta de afecto 0 0%
Violencia y maltrato hacia su hijo 0 0%
CY
Actualmente la causa es 198 99%
multifactorial
TOTAL 200 100%
Trastorno infantil tiene una duracién de Frecuencia Porcentaje
Corta duracién 0 0%
Larga duracion 36 18%
Dura toda la vida 154 77%
Es de evolucion favorable 10 5%
TOTAL 200 100%

Que Caracteristicas mas comunes supone usted sobre TEA Frecuencia Porcentaje
Dificultades en la comunicacion 98 49%
Comportamientos repetitivos 44 22%
Dificultades en la interaccién sociales, sensibilidad sensorial 40 20%
Sensibilidad sensorial 14 7%




Otros 4 2%
TOTAL 200 100%

Caracteristica social que supone usted de su hijo Frecuencia Poblacién

Tiene contacto fisico con sus padres y amigos 64 32%

Presenta pobre contacto afectivo 108 54%

Tiene respuesta auditivo 14 7%

InteractGia con su entorno 14 7%

TOTAL 200 100%

Tipos de practica que realiza con su hijo(a) con TEA Frecuencia Porcentaje

Promover habilidades en su hijo(a) 148 74%

Ensefar solo rutinas Sociales (saludos y despedidas ) 40 20%

Forzar a su hijo (a) a que se interrelacionen con los demas 12 6%

Utilizar medicamentos inmediatos sin indicacion 0 0%

TOTAL 200 100%
Que Niveles de autonomia considera usted para su hijo (a) Frecuencia Porcentaje
Detestan estar con ruidos y personas 66 33%
Saludan a todos de su alrededor 44 22%
Responden a los abrazos 72 36%
Solo saluda y se despide 18 9%
TOTAL 200 100%

Actividades beneficiosas Frecuencia Porcentaje

Ayudar en la cocina 40 20%

Hacer la cama 20 10%

Cuidar de las mascotas 140 70%

Todas las anteriores 0 0%

TOTAL 200 100%
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Medidas para manejar la situacion Frecuencia | Porcentaje
Llamar la atencion fuertemente 0 0%

Llevarlo al médico o centro de salud inmediatamente 150 75%

Ignorar su comportamiento 10 5%

Sujetar a su hijo (a) e inmovilizarlo hasta que se calme 40 20%

TOTAL 200 100 %

Cémo contribuye usted para mejorar las conductas de su | Frecuencia Porcentaje
hijo(a) con autismo

Brinddndole un ambiente poco tranquilo 40 20%
Informandose y auto educandose para realizar un buen labor | 160 80%
Corregir malos habitos drasticamente 0 0%
TOTAL 200 100%
Respuestas Conductuales de Nifios con TEA ante Frecuencia Porcentaje
Cambios en la Rutina

Se adapta facilmente y continua con sus actividades 60 30%
Muestra algo de incomodidad pero se adapta rdpidamente 120 60%
Se siente incomodo puede expresar su frustracion 20 10%
Reacciona de manera muy negativa y se resiste al cambio 0 0%
Total 200 100%
Caracteristicas Comunicativas en nifios con TEA | Frecuencia Porcentaje
Activa 66 33%

A veces responde al llamado 44 22%

Pobre 72 36%

No se comunica 18 9%

Total 200 100%
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Cémo percibe la sociedad y la comunidad el Frecuencia Porcentaje
comportamiento de su hijo(a) con Trastorno del Espectro

Autista

Los ven como personas especiales 160 80%
Nadie quiere tenerlos a su lado 20 10%

Los considera locos 0 0%

Los ven como personas hormales 20 10%
Total 200 100%
Caracteristicas Comunicativas y Lingiiisticas en Nifios con | Frecuencia Porcentaje
Trastorno del Espectro Autista

Solo grita 20 10%

No muestran alteraciones fonoldgicas ni sematicas 100 50%
Puede pronunciar palabras 70 35%

Habla con facilidad 10 5%

Total 200 100%

Su hijo (a) comprende Instrucciones Complejas Frecuencia Porcentaje
Si, puede entender y seguir instrucciones complejas sin dificultades 33 15%
Si, puede seguir instrucciones simples, pero tiene dificultades con las 106 53%
instrucciones complejas

A veces comprende instrucciones pero suele necesitar que se repitan o 50 25%
simplifiquen

No comprende instrucciones y necesita ayuda constantemente para 11 7%
realizar tareas

TOTAL 200 100%
Solicito profesionales para Habilidades de vida diaria para su Frecuencia Porcentaje
hijo

Si, de terapeutas ocupacionales 102 51%

Si de especialistas en autismo 70 35%

Si de otros profesionales 12 6%

No, no han solicitado de apoyo profesional 16 8%
TOTAL 200 100%
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Como fomenta la interaccion social de su hijo(a) con TEA Frecuencia Porcentaje
Actividades en grupo 134 67%

Juegos estructurados 48 24%

Clases extracurriculares 18 9%

No lo hago 0 0%

TOTAL 200 100%

Que Desafios enfrenta al cuidar de su hijo con TEA Frecuencia Porcentaje
Dificultades en la comunicacion 94 47%
Manejo de comportamientos desafiantes 84 42%
Falta de apoyo escolar 8 4%
Aislamiento social 14 7%
Otro 0 0%
TOTAL 200 100%
Que recursos considera para mejorar el cuidado de su hijo(a) con Frecuencia Poblacion
TEA

Informacion sobre TEA 62 31%
Estrategias de manejo de comportamiento 84 42%
Apoyo emocional de padres 48 24%
Recursos educativos 4 2%
Otro 2 1%
TOTAL 200 100%
Importancia sobre la capacitacion sobre TEA Frecuencia Porcentaje
Si 158 79%
No 14 7%
Tal vez 28 14 %
TOTAL 200 100%
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ACTIVIDADES
FASE DE PLANIFICACION

Revision bibliografica

Elaboracion del perfil de investigacidon

AGOSTO

2025

SEPTIEMBRE
2024

OCTUBRE
2024

NOVIEMBRE
2024

DICIEMBRE
2024

ENERO
2025

FEBRERO
2025

MARZO
2025

ABRIL
2025

Presentacion del perfil

Aprobacidn del perfil

Revisidn bibliografica

Elaboracion de capitulos 2y 3

Construccion del disefio metodoldégico Capitulo 4

Elaboracion de instrumentos

Solicitud de aprobacidn de instrumentos

Solicitud de carta para recolecciéon de informacion

Revisién por tutor

Aplicacién de instrumentos

Recopilacion de informacion

Tabulacién de datos

Andlisis e interpretacion

Redaccion de informe final

Correccion de puntos observados

Pre defensa con jurado

Impresidon y empastado

Entrega official del documento
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Anexo 4. Infraestructura de la Red- Bolivia de padres de personas con
autismo

Fuente: Elaboracion propia

Anexo 5. Elaboracion propiatomada del aula de sonora

Fuente: Elaboracién propia
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Anexo 6: memoria fotogréafica del proceso de investigacion

-

Fuente: Elaboracién propia
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Fuente: Elaboracion propia

Anexo 7. Personal administrativo de la Red- Bolivia de padres de
personas con autismo

Fuente: Elaboracion propia



